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Erityinen sisaruus project ordered this thesis for it’s work to update information on the encounters between edu-
cation, social and health professionals and healthy siblings of children and young people with long-term illnesses, 
disabilities or disabilities, and their families. These healthy siblings are called special siblings in this thesis. 
 
The thesis examines whether professionals encounter special siblings in their work, whether they have opportunities 
and means to consider siblings, whether professionals see it as important and whether they have found and adopted 
materials created in the Erityinen sisaruus project in 2015-2017. The information obtained will guide the project 
actors in the future. The theoretical framework is Bronfenbrenner's ecological system theory. 
 
The research was carried out on the Internet with a Webropol survey with the help of TATU ry's connections. The 
questionnaire was answered by 33 professionals from early childhood education, school education, rehabilitation, 
social and health care. The study had two main research problems, which were answered using the 20 questions 
in the survey. In the analysis of the material, Webropol's own functions were utilized, e.g. cross-tabulation and 
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Professionals encountered special siblings and looked for activities to support the growth of siblings with their 
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and ways to consider healthy siblings in the future, even though they had found and used the Erityinen sisaruus 
project website and materials. Participants in the project were more satisfied with the prevailing conditions to 
support siblings than those who did not participate in the project. However, due to the small sample size, the 
results cannot be generalized.  
 
It is worth investing in work with special siblings in the future, because almost everyone who works with families 
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siblings. The challenge is to introduce evidence-based methods at an early stage so that the work done for specific 
siblings and their families becomes high quality and effective. The output of Erityinen sisaruus project seemed to 
support professionals in their work without structural changes in the service system. Erityinen sisaruus project can 
be said to have succeeded in its mission of supporting professionals in their work. 
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1 JOHDANTO 
 
”Todellinen ammattilainen on kuin katulyhty tiellä: 
hän ei lyhennä jäljellä olevaa matkaa, 
mutta tekee tiellä kulkijan näkyväksi ja tien helpommaksi taapertaa. 
Hänen seurassaan saa olla eksyksissä, heikko ja epävarma, 
voi nauraa ja itkeä, tukea ottaa ja taakkoja repustansa puolittaa, 
jotta omat voimat taas kerran kantaa, ja otsalampussa valo kirkkaana palaa.” 
 
Tämä runo syntyi mielessäni, kun aloin pohtia erityistä sisaruutta ammattilaisten näkökulmasta. Am-
mattilaisen odotetaan osaavan ottaa työssään huomioon pitkäaikaissairaan, vakavasti sairaan tai vam-
mautuneen lapsen sisaret. Sairaan tai vammautuneen sisaren tilanne voi horjuttaa lastenpsykiatrian 
professori Tuula Tammisen mukaan huomattavasti perheen muita lapsia ja heikentää heidän perus-
luottamuksensa ja -turvan määrää (Hannula 2017, 10). Mistä ammattilainen tukensa sitten ammentaa, 
kun hän kohtaa näitä sisaruksia, joiden perheessä joku sisaruksista tarvitsee paljon hoitoa, tukea ja 
apua?  
 
Jotta ammattilainen osaisi toimia kuin katulyhty, tarvitsee hän työnsä tueksi kipinän työskennellä las-
ten ja nuorten kanssa. Samoin minäkin tarvitsin kipinän tämän opinnäytetyöaiheen valitsemiseen ja 
työn eteenpäin viemiseen. Kun kuulin koulumme yliopettaja Anne Waldénin kertovan Erityinen sisa-
ruus –hankkeen etsivän opinnäytetyön tekijää, innostuin aiheesta välittömästi. TATU ry etsi tammi-
kuussa 2019 tekijää hankkeen tutkimukselle, jossa selvitettäisiin, miten ammattilaiset tukevat pitkä-
aikaissairaiden ja vammautuneiden lasten ja nuorten sisaruksia omassa työssään. Tunsin tähän työ-
hön lähtemisen lähes kutsumuksena, sillä minulla on oma kokemukseni siitä, miltä on tuntunut kasvaa 
ja kehittyä kehitysvammaisen veljen pikkusiskona. Aihe tuntui tärkeältä myös siksi, että olen aikai-
semmin työskennellyt opetusalalla lasten ja nuorten kanssa ja nyt minulla oli ainutlaatuinen tilaisuus 
päästä selvittämään, miten muut ammattilaiset näkevät ja kokevat sisaruksien tukemisen. Lisäkiin-
nostusta aiheeseen toi vielä se, että mieheni jo aikuiset pojat kasvoivat ja kehittyivät aikoinaan vaka-
vasti sairaan siskonsa rinnalla. Koska tulen tulevassa työssäni kohtaamaan erilaisia ihmisiä, tähän 
aiheeseen syvemmin perehtyminen tukee myös omaa ammatillista kasvuani sosionomiksi.  
 
Erityinen sisaruus -hanke tarttui sisarusten äänen esille tuomiseen vuonna 2015. Opinnäytetyöni toi-
meksiantajana toimiva Erityinen sisaruus -hanke, johon kuuluvat TATU ry, Kehitysvammaisten Tukiliito 
ry, Harvinaiskeskus Norio sekä Sylva ry rahoittivat vuosina 2015–2019 hankettaan Sosiaali- ja terveys-
ministeriöltä saaduilla Veikkauksen tuotoilla. Kevään 2019 aikana toteuttamani kyselytutkimus toimi 
perusteena hakea ja saada erityisten sisarusten hyväksi tehtävälle työlle jatkorahoitusta. 
 
Sisarusten tukemisen tärkeyttä ja keinoja on helppo ymmärtää Bronfenbrennerin ekologisen systee-
miteorian avulla, jossa yksilön kuin myös perheen kehitys tapahtuu vuorovaikutuksessa ympäristön 
kanssa. Lapsen tai nuoren tuen tarvetta ja toimintakykyä voidaan selittää perheen yksilöllisten omi-
naisuuksien mutta myös ympäristön ja kulttuurin vuorovaikutuksen kautta. Lasta, nuorta tai heidän 
vanhempiaan ei voida auttaa, ellei oteta huomioon kaikkia heidän yhteyksiään ja suhteitaan heidän 
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elämäänsä vaikuttaviin ihmisiin. Lisäksi on arvioitava heidän keskinäisiä suhteitaan mutta myös suh-
teita laajempiin verkostoihin. Yksilö on näin ollen osa systeemiä, joka toimii monella tasolla ja jonka 
kaikki tasot vaikuttavat toisiinsa. Yksilö on suorien ja epäsuorien vaikutusten alaisena koko ajan. (Ran-
tala 2002, 20–23.) 
 
Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma eli LAPE oli vuosina 2015–2019 Juha Sipilän hallituksen 
yhdestä 26 kärkihankkeesta. Tavoitteena oli kehittää palveluja lapsi- ja perhelähtöisiksi matalalla kyn-
nyksellä, jolloin oikea-aikaisella tuella pystyttäisiin lisäämään palveluiden vaikuttavuutta. Samalla ta-
voitteena oli saada säästöjä aikaan, kun korjaavien palveluiden tarve saataisiin vähenemään. (STM 
2015.) Pitkäaikaissairaiden, vammaisten ja vammautuneiden lasten ja nuorten sisarten, joita voidaan 
kutsua erityisiksi sisaruksiksi, huomioonottaminen on hyvä esimerkki varhaisesta tukemisesta, ja se 
on linjassaan valtakunnallisen perhetyön kehittämisen kanssa. 
 
Opinnäytetyön tavoitteena on tuottaa tietoa siitä, kohtaavatko ammattilaiset työssään erityistä tukea 
tarvitsevien lasten ja nuorten sisaruksia, tarvitsevatko sisarukset tukea ja onko heidän auttamisekseen 
olemassa riittävästi tietoja ja menetelmiä. Samalla selvitetään niitä tekijöitä, jotka haittaavat näiden 
sisarusten hyvinvoinnin tukemista. Haasteiden tiedostamisen kautta päästään myöhemmin korjaa-
maan olosuhteita paremmin sisarusten ja heidän perheittensä hyvinvointia tukeviksi. Pitkän aikavälin 
tavoitteena on ennalta ehkäistä sisarusten pahoinvointia ja lisätä heidän hyvinvointiaan. 
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2 OPINNÄYTETYÖN KONTEKSTI 
 
Tämän opinnäytetyön toimeksiantajana toimi Erityinen sisaruus -hanke (2015–2019), jonka toimijat 
voivat hyödyntää saatuja tutkimustuloksia pitkäaikaissairaiden, vammaisten ja vammautuneiden las-
ten ja nuorten sisarusten ja perheiden kanssa tekemässään työssä, erilaisten palveluiden suunnitte-
lussa ja niiden toteutuksessa. Koska sisaruutta värittää erityisyys, kutsutaan näitä sairastuneiden, 
vammaisten tai vammautuneiden lasten ja nuorten sisaruksia erityisiksi sisaruksiksi (Erityinen sisaruus 
2019). Erityisen sisaruuden hyväksi tehtävässä hanketyössä ovat olleet mukana Kehitysvammaisten 
Tukiliitto ry (kehitysvammaisten ja heidän läheistensä tukeminen), Harvinaiskeskus Norio (harvinai-
sissa ja perinnöllisissä sairauksissa tukeminen), Sylva ry (syöpään sairastuneiden lasten, nuorten ja 
läheisten tukeminen) sekä TATU ry (tapaturmaisesti tai potilasvahingon kautta vammautuneiden tai 
sairastuneiden lasten, nuorten ja läheisten tukeminen) (mt.). 
 
Erityinen sisaruus -hanke on tukenut erityislapsiperheitä sekä alalla toimivia ammattilaisia tarjoamalla 
heille erilaisia koulutuksia, tietoa ja materiaaleja nettisivuillaan. Työ on näkemykseni mukaan ollut 
ennaltaehkäisevää lapsi- ja perhetyötä, jonka tehtävänä on ollut viedä tukea ja apua erityisille sisa-
ruksille juuri niihin ympäristöihin, joissa erityiset sisarukset luonnostaankin ovat olleet.  
 
Lapsiperheiden sisarusten tukemiseksi oli opinnäytetyöni tekemisen aikaan meneillään Erityinen sisa-
ruus -hankkeen lisäksi muitakin hankkeita. Leijonaemot ry:llä oli meneillään kaksi erillistä hanketta, 
Perhe edellä puuhun sekä Erityislapsiperheen näkymätön sisarus, joilla yhdistys on halunnut auttaa ja 
tukea erityislasten perheitä lisäämällä perheiden voimavaroja, vahvuuksia sekä sisäistä vuorovaiku-
tusta, torjua perheissä koettua yksinäisyyttä, auttaa huomioimaan erityisiä sisaruksia niin, että he 
kokisivat tulleensa kuulluiksi ja saisivat osakseen huomiota vanhemmiltaan ja muilta aikuisilta, vah-
vistaa erityistä sisaruutta perheissä, tarjota erityisille sisaruksille vertaistukea sekä turvata erilaisten 
tunteiden ilmaisemisen. Näillä toimilla yhdistys on halunnut ennalta ehkäistä sekä suoria että epäsuo-
ria sisarusten elämässä eteen tulevia elämänhallinnan ja henkisen hyvinvoinnin pulmia. (Leijonaemot 
ry 2019.)  
 
Lapsiperheiden lasten äänten kuuluviin saattamista on tukenut myös Perhehoitoliito ry hankkeellaan 
Meidän sakki. Hanketyön kohteena ovat olleet sijaisperheiden biologiset tai adoptoidut lapset, jotka 
ovat perinteisesti jääneet helposti perhetyössä ulkopuolisiksi. Tavoitteena on ollut vahvistaa sisaruus-
suhteita tuottamalla perheiden ja ammattilaisten käyttöön hyviä käytänteitä sekä materiaaleja. (Per-
hehoitoliitto ry 2019.) 
 
Seuraavissa kappaleissa käsitellään lapsi- ja perhetyön tekemisen raameja Bronfenbrennerin ekologi-
sen systeemiteorian mukaan. Silloin on tarkasteltava yksilöiden lisäksi työtä ohjaavia lakeja sekä vii-
meisimpiä hallitusohjelmia, jotka korostavat ennalta ehkäisevän työn tärkeyttä. Lisäksi käsitellään si-
saruuden ja perhekeskeisen työskentelyn merkitystä ja tarkastellaan aiheeseen liittyviä käynnissä ole-
via hankkeita ja tehtyjä tutkimuksia. 
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2.1 Lasten ja perheiden kanssa tehtävän työn raamit Bronfenbrennerin teorian mukaan 
 
Bronfenbrennerin ekologinen systeemiteoria sopii hyvin kuvaamaan yksilön kasvun ja kehityksen ta-
pahtumista läheisissä suhteissa ja konteksteissa. Teoriaa kuvataan tasoina, joita ovat mikro-, meso-, 
ekso-, makro- ja kronotasot (kuvio 1). Yksilön lähipiiriin eli mikrosysteemin muodostavat ihmiset, joi-
den vaikutukset yksilön elämälle ovat suoria. Lapsen mikrosysteemin muodostavat näin ollen perhe ja 
päivähoito ja/tai koulu. (Härkönen 2008.) Mesotason muodostavat perheiden kanssa tehtävää työtä 
ajatellen vanhempien ja ammatti-ihmisten keskinäinen yhteistyö. Ennaltaehkäisevän perhetyön onnis-
tumisen kannalta tällä tasolla on tärkeintä lapsen tai nuoren kanssa toimivien välinen yhteistyö. Ekso- 
ja makrotasot vaikuttavat yksilöön ja perheeseen välillisesti jonkun muun tahon kautta. Eksotasolla 
perheen lasten elämään vaikuttavat vanhempien työolot ja yhteiskunnan tukijärjestelmät, jotka näky-
vät perheen arjessa. Makrotasolla yksilöiden hyvinvointiin tai sen horjumiseen vaikuttavat yhteiskun-
nalliset asiat esimerkiksi lainsäädäntö, palvelujärjestelmä sekä yhteiskunnassa vallalla olevat arvot ja 
uskomukset. Ekologisen systeemiteorian viides taso, kronosysteemi, kuvaa ulkoisten ympäristöjen 
ajassa tapahtuvaa kehitystä tai kehityskulkua. Kronotasoa arvioitaessa voidaan nähdä, miten yksilö 
tai perhe on ajan myötä kehittynyt ja mitä muutoksia yksilön ja perheen elämässä on tapahtunut. 
(Välittämisen koodi 2018.) 
 
Bronfenbrennerin teorian mukaan esimerkiksi sisaruksen vakava sairaus, pitkäaikaissairaus tai vam-
mautuminen vaikuttaa koko perheen sosiaalisiin suhteisiin, sisaruksia unohtamatta. Sisarusten hyvin-
vointi vaikuttaa puolestaan perheen vanhempien hyvinvointiin, taloustilanteeseen, ympäristöön ja laa-
jasti ymmärrettynä koko yhteiskunnan voimavaroihin. Niinpä kaikki toiminta sisarusten tukemiseksi 
tulisi olla tasot ylittävää, tavoitteellista ja samansuuntaista työtä (Lehmuskoski 2017; Välittämisen 
koodi 2018). 
 
 
 
KUVIO 1. Sisaruksen ja perheen elämänkulkuun ja kehitykseen vaikuttavia tekijöitä Bronfenbrennerin 
ekologisen systeemitulkinnan mukaan (Lehmuskoski 2017 ja Välittämisen koodi 2018). 
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Bronfenbrennerin teorian voi ymmärtää pitävän yksilöä ja perhettä aktiivisina toimijoina, joilla on mah-
dollisuus vaikuttaa ja muuttaa omaa elämäänsä. Yksilö ei siis pelkästään vain sopeudu perheessä ja 
ympäristössä tapahtuviin muutoksiin, vaan hän luo jatkuvasti itselleen uutta ympäristöä ja muuttaa 
päivittäisiä tapojaan perheelleen ja ympäristölleen sopiviksi. Lapsi ja nuori reagoivat eri tavoin per-
heestä ja ympäristöstä tuleviin vaatimuksiin, odotuksiin ja tekevät erilaisia valintoja. Joskus nämä 
valinnat saattavat aiheuttaa hänelle itselleen haittaa.  
 
Erityinen sisarus voi oirehtia monella tavalla. Hän voi esimerkiksi sulkeutua ja eristäytyä. Tulkitsen 
Bronfenbrennerin teorian mukaan tämän näkyvän ensimmäisillä tasoilla esimerkiksi koulunkäynnin 
haasteina ja sosiaalisina ongelmina. Sisaruksen voi olla haastavaa ystävystyä ja harrastaa muiden 
ikäistensä kanssa. Sisaruksen jääminen kotona sairastuneen sisaruksensa varjoon voi johtaa siihen, 
että hän kokee ristiriitaisuuksia saamassaan huomiossa kotona ja koulussa. Hän voi kokea elinympä-
ristönsä ristiriitaisina. Haaste voi liittyä siihen, saako sisarus koulussa riittävästi opintoihinsa ja jaksa-
miseensa tukea, jotta hän on myöhemmin jatkokoulutuskelpoinen ja täyttää valintakriteerit hakies-
saan esimerkiksi jatko-opintopaikkaa. Sisaruksen hyvinvointiin vaikuttaa ylemmillä tasoilla lainsää-
däntö esimerkiksi perheeseen myönnetyn tai perheeltä evätyn perhetyön tai kotipalvelun vaikutuksina. 
Perheelle myönnetyn tuen avulla vanhemmat voisivat esimerkiksi viettää suunnitellusti aikaa sisaruk-
sen kanssa ammattilaisen huolehtiessa sairaasta sisaruksesta. Teorian viimeisellä tasolla sisaruksen 
sulkeutuneisuutta ja syrjään jäämistä tarkastellaan pitkällä aikavälillä. Aiempien tasojen huolet ja 
haasteet johtavat siihen, että sisarus jää todennäköisesti yhteisöjen ulkopuolelle ja tarvitsee yhä 
enemmän korjaavia palveluja. Näin mikrotasolla alun perin vaikuttaneet haasteet ovat moninkertais-
tuneet ajan saatossa hämärtäneet sisaruksen alkuperäisen tuen tarpeen. 
 
Viimeisten hallitusten tavoitteena on ollut uudistaa lapsi- ja perhepalveluita vastaamaan entistä pa-
remmin lasten nuorten ja perheiden tarpeita. Sipilän hallituksen (2015–2019) yhtenä kärkihankkeena 
oli uudistaa lapsi- ja perhepalveluita vastaamaan entistä paremmin lasten nuorten ja perheiden tar-
peita. Tämän LAPE-hankkeen muutosohjelmaa (2016–2018) johti sosiaali- ja terveysministeriö yh-
dessä opetus- ja kulttuuriministeriön kanssa. Hankkeen ensisijaiseksi tavoitteeksi nimettiin lapsen 
edun ja oikeuden toteutuminen sekä vanhemmuuden tukeminen. (Sosiaali- ja terveysministeriö 2018.) 
 
2.2 Lapsiperhetyötä ohjaavat lait ja normiohjaus 
 
Lasten ja heidän perheittensä kanssa tehtävää työtä ja heidän hyvinvointiaan ohjaavat useat lait. Laki 
sosiaalihuollosta (2014) ohjaa sosiaalialan toimintaa ja on siten myös vaikuttamassa lasten ja perhei-
den kanssa tehtävään työhön. Sosiaalihuoltolain mukaisissa kunnallisissa sosiaalipalveluissa amma-
tillinen henkilöstö edistää ja ylläpitää yksilön, perheen ja yhteisön toimintakykyä, sosiaalista hyvinvoin-
tia, turvallisuutta ja osallisuutta. Lain neljännessä pykälässä säädetään sosiaalipalveluiden toteutta-
misesta asiakkaan edun mukaisesti: toimintatavat ja asiakasta koskevat ratkaisut on valittava niin, että 
ne tukevat asiakkaan ja hänen läheistensä hyvinvointia riittävästi ja oikea-aikaisesti tarpeisiin nähden. 
Sosiaalipalveluiden on vahvistettava ja lisättävä asiakkaan itsenäisyyttä, omatoimisuutta, osallisuutta 
ja vaikutusmahdollisuuksia asiakasta itseään koskevissa asioissa. Lapsen edun huomioimiseksi on 
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lisäksi kirjattu viidenteen pykälään se, että kaikilla toimenpiteillä tavoitellaan lapsen tasapainoista ke-
hitystä ja hyvinvointia, luodaan lapselle mahdollisuuksia saada ymmärtämystä ja huolenpitoa ikänsä 
ja kehitystasonsa mukaisesti, huolehditaan turvallisesta kasvuympäristöstä, ruumiillisesta ja henki-
sestä koskemattomuudesta sekä mahdollistetaan itsenäistyminen ja kasvaminen vastuullisuuteen.  
(Laki sosiaalihuollosta 2014, § 4–5.) 
 
Kymmenennessä pykälässä säädetään siitä, että lapsiperheille suunnatuissa palveluissa ja niiden 
suunnittelussa tuetaan vanhempia, huoltajia sekä muita lapsen hoitajia ja kasvattajia. Samalla toimi-
taan niin, että lasten ja heidän perheittensä erityisen tuen tarve voidaan selvittää. Palveluiden suun-
nittelussa on huomioitava aina lasten ja heidän perheittensä tarpeet ja toivomukset. Pykälässä 13 
säädetään, että lapsilla on oikeus saada terveytensä ja kehityksensä vaatimat välttämättömät sosiaa-
lipalvelut viipymättä. Lasten ja heidän perheittensä tuen tarpeisiin voidaan vastata pykälän 14 mukaan 
mm. sosiaalityöllä, -ohjauksella, sosiaalisella kuntoutuksella, perhetyöllä, kotipalvelulla, -hoidolla sekä 
kasvatus- ja perheneuvonnalla. Hyvinvointia voidaan tarjota myös muilla sosiaalipalveluilla. Näitä ovat 
pykälän 28 mukaan lomanviettopalvelut ja tuet niiden järjestämiseen. Erityistä tukea tarvitsevalle lap-
selle ja hänen perheelleen voidaan tarjota myös vertaisryhmätoimintaa, tukihenkilö tai -perhe. (Mt., § 
13–14, 28.) 
 
Suomi on allekirjoittanut kansainvälisen YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen vuonna 1991, joka tun-
nustaa lapsen oikeuden suojeluun, osallistumiseen sekä osallisuuteen. Sopimus ohjaa toimimaan lap-
sen edun turvaamiseksi lainsäädännöstä lähtien sekä kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon, 
tuomioistuinten, hallintoviranomaisten tai lainsäädäntöelimien toimissa. Sopimuksessa korostuu per-
heen merkitys lapsen ensisijaisena kasvun turvaajana. Sopimusvaltiolla on erityinen vastuu tukea kai-
kin tavoin vanhempia ja huoltajia heidän kasvatustehtävissään, vaikka vastuu lapsen kasvatuksesta 
ja kehityksestä on ensisijaisesti vanhemmilla, joilla on myös velvollisuus kykyjensä ja taloudellisten 
mahdollisuuksien mukaan turvata lapsen kehityksen kannalta välttämättömät elinolosuhteet ja riittävä 
elintaso. Sopimuksen tehtävänä on olla rakentamassa lapsille sellaista ympäristöä, jossa he voivat 
kehittyä heille mahdollisiin maksimaalisiin mittoihin niin fyysisesti, psyykkisesti, moraalisesti kuin so-
siaalisestikin. Suomessa YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen toteutumista yhteiskunnallisella tasolla 
on valvonut vuodesta 2005 saakka nimetty lapsiasiainvaltuutettu. (Järvinen, Lankinen, Taajamo, Veis-
tilä ja Virolainen 2012, 57–59.) 
 
Laki lastensuojelusta (2007) tukee YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen toteuttamista. Lastensuojelu-
laissa painotetaan lapsen edun huomioimista viranomaisten kaikissa toimenpiteissä. Laissa korostuu 
valtion ja kunnan velvollisuudet taata riittävät voimavarat perheille ja lapsille palveluja järjestettäessä. 
Laissa säädetään kunnan velvollisuudesta järjestää lasten ja nuorten hyvinvoinnin edistämiseksi eh-
käisevää lastensuojelua silloinkin, kun lapsi tai perhe ei ole lastensuojelun asiakkaana. Pykälässä 
kolme määritellään ehkäiseväksi lastensuojeluksi tuki ja erityinen tuki, jota annetaan esimerkiksi ope-
tuksessa, nuorisotyössä, päivähoidossa, äitiys- ja lastenneuvolassa sekä muussa sosiaali- ja terveys-
palvelussa. (Mt.) 
 
Laki terveydenhuollosta (2010) sisältää lapsiperheitä ajatellen säädöksiä sekä neuvolapalveluihin että 
kouluterveydenhuoltoon. Molemmissa palveluissa toimitaan ennaltaehkäisten ongelmien kasautu-
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mista. Lakiin on kirjattu äitiys-, lapsi- sekä perheneuvoloiden vastuu tukea vanhempia ja muita kas-
vattajia kasvatustehtävissään ja näin edistää perheiden kokonaisvaltaista hyvinvointia, lasten terveel-
listä kasvua ja kehitystä, lasten ja perheiden erityisen tuen tarpeiden varhaista tunnistamista ja tuke-
mista sekä perheiden terveellisiä elintapoja. Lain mukaan sekä neuvolapalveluja että kouluterveyden-
huollon palveluita järjestettäessä on toimittava yhteistyössä kaikkien tarvittavien tahojen kanssa. (Mt., 
§ 15–16.)   
 
Lasten kasvua ja perheiden kanssa tehtävää työtä ohjaavat myös lait varhaiskasvatuksesta (2018), 
perusopetuksesta (1998) sekä oppilas- ja opiskelijahuollosta (2013). Laeissa tulee esille yhteistyön 
tärkeys lapsen vanhempien ja kotien kanssa sekä työn suunnitelmallisuus ja tavoitteellisuus, jolloin 
tuetaan lasten yksilöllistä kasvua, kehitystä, oppimista ja siten edistetään lasten hyvinvointia. (Laki 
oppilas- ja opiskelijahuollosta 2013; Laki perusopetuksesta 1998; Laki varhaiskasvatuksesta 2018.) 
Oppilas- ja opiskelijahuollon tavoitteena on lain (2013) mukaan edistää peruskoulujen ja toisen asteen 
oppilaitosten oppilaiden ja opiskelijoiden terveyttä, hyvinvointia, opiskelukykyä ja osallisuutta, ennalta 
ehkäistä ongelmien syntymistä sekä turvata varhainen tuki sitä tarvitseville. Lisäksi laissa säädetään, 
että myös koulu- ja opiskeluyhteisöjen ja -ympäristöjen on edistettävä hyvinvointia, terveellisyyttä, tur-
vallisuutta ja esteettömyyttä, yhteisöllistä toimintaa sekä kodin ja oppilaitoksen välistä yhteistyötä. 
Opiskeluhuoltopalveluja tulee olla yhdenvertaisesti, laadullisesti ja monialaisena yhteistyönä saata-
villa missä tahansa päin Suomea. (Mt.) 
 
Edellä esiteltyjen lakien lisäksi lasten ja heidän perheittensä kanssa tehtävää työtä säätelevät muutkin 
lait. Näitä ovat laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000), laki lapsen huollosta ja 
tapaamisoikeudesta (1983), laki sosiaalihuollon henkilöstön kelpoisuuksista (2005) sekä hallintolaki 
(2003) (Järvinen ym. 2012, 50). Kaikkien lakien, asetusten ja sopimusten tavoitteena on ennaltaeh-
käistä lasten kasvun ja kehityksen ongelmia ja tukea vanhempia heidän kasvatustyössään.  
 
2.3 Lasten ja perheiden palvelut viimeisimmissä hallitusohjelmissa 
 
Lapsi- ja perhepalvelut (LAPE) olivat vuosina 2015–2019 Juha Sipilän hallituksen yhtenä 26 kärkihank-
keesta. Tavoitteena oli saada palvelut lapsi- ja perhelähtöisiksi, joissa lasten oikeudet ja tietoperus-
taisuus ovat toiminnan ytimessä. Samalla vanhemmuutta haluttiin tukea, ja perheille tarjottiin matalan 
kynnyksen palveluita. Oikea-aikaisella tuella haluttiin lisätä palveluiden vaikuttavuutta. Tavoitteena oli 
samalla saada aikaan säästöjä, jotta korjaavien perhepalveluiden tarve saataisiin vähenemään. LAPE-
hankkeessa asetettiin lasten, nuorten ja perheiden hyvinvointiin vuoteen 2025 mennessä mm. seu-
raavia tavoitteita: vuorovaikutus lasten/nuorten ja vanhempien välillä paranee, lasten ja nuorten yk-
sinäisyys vähenee, lasten, nuorten ja vanhempien kokemukset osallisuudesta terveys- ja kuntoutus-
palveluihin paranevat sekä lapset, nuoret ja perheet kokevat palvelujärjestelmän toimivana. (Sosiaali- 
ja terveysministeriö 2015.) 
 
Kesäkuussa 2019 julkistetussa Antti Rinteen hallituksen lapsi- ja perhepolitiikassa halutaan jatkaa en-
nalta ehkäisevää työtä lasten ja heidän perheittensä kanssa. Tähän halutaan päästä huomioimalla 
lasten ja lapsiperheiden elämää ja arkea mm. seuraavilla tavoilla: subjektiivinen varhaiskasvatusoikeus 
taataan kaikille, pienennetään ryhmäkokoja yli kolmevuotiaiden lasten päiväkotiryhmissä, korotetaan 
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lapsilisien yksinhuoltajalisiä sekä neljännen ja viidennen lapsen lapsilisiä, uudistetaan perhevapaita 
siten, että perhevapaat ja hoitovastuu jakautuvat tasaisesti vanhempien kesken, tehdään toisen as-
teen koulutus maksuttomaksi, nostetaan oppivelvollisuusikää, parannetaan neuvolapalveluja ja ennal-
taehkäiseviä sosiaalipalveluita, helpotetaan kotihoidon tuen saamista, vahvistetaan oppilas- ja opiske-
lijahuollon palveluita, luodaan lastensuojelun henkilöstölle vähimmäismitoitus siten, että vuoteen 2022 
mennessä yhdellä ammattilaisella on enintään 35 asiakasta ja sen jälkeen mitoitusta vielä kiristetään 
niin, että yhdellä ammattilaisella on enintään 30 asiakasta sekä laaditaan lapsistrategia, joka mm. 
linjaa tukia ja palveluita lapsi- ja perhelähtöisesti. (Valtioneuvoston julkaisuja 2019.) 
 
Vaikka vanhemmat ovat ensisijaisesti vastuussa lastensa ja nuortensa oikeudesta elää hyvää elämää, 
eivät he selviä tehtävässään yksin. Vanhemmat saavat kasvatukseensa ennaltaehkäisevää tukea kol-
mannen sektorin ja kunnan perhepalveluohjauksen lisäksi terveydenhuollosta, kasvatus- ja perheneu-
voloista, lastenneuvolasta, varhaiskasvatuksesta, koulusta, koulun terveydenhoitajan, lääkärin, ku-
raattorin ja psykologin palveluista, lasten ja nuorten harrastustoiminnasta, nuorisotyöstä, seurakun-
tatyöstä, kirjastosta ja kulttuuripalveluista sekä muusta yhdessä tekemisestä. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriö 2018.)  
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3 SISARUUDEN JA VANHEMMUUDEN TUKEMINEN AMMATTILAISTEN TYÖSSÄ 
 
Erityisiä sisaruksia ja heidän vanhempiaan kohtaavien ammattilaisten ammattitaitoon kuuluu heidän 
tukemisensa edellisen kappaleen eri lakien mukaan. Sen lisäksi ammattilaisten työntekoa perheiden 
kanssa ohjaa vallalla oleva käsitys siitä, miten merkittävästä lapsiperheiden määrästä puhutaan ja 
kuinka paljon näiden perheiden hyvinvointiin panostetaan.  
 
Seuraavissa kappaleissa käsitellään erityisen sisaruuden merkitsevyyttä niin yksilö- kuin yhteisötasolla, 
perheen kanssa työskentelyä, vanhemmuuden tukemista sekä luodaan katsaus aikaisemmin tehtyihin 
tutkimuksiin. Sisarusten tueksi tehtävä työ näyttäytyy tärkeänä ja monipuolisena, kun sitä tarkastel-
laan lapsen ja koko hänen perheensä elinympäristön ihmissuhteiden kautta. 
 
3.1 Erityisen sisaruuden merkitys 
 
Vuoden 2017 lopussa kotonaan asuvien alle 18-vuotiaiden lasten lukumäärä oli Tilastokeskuksen (Suo-
men virallinen tilasto 2018) mukaan 1 046 336, ja näistä lapsista jopa 77 prosentilla oli yksi tai useampi 
sisarus. Vaikka lapsiperheiden määrä onkin vähentynyt, on perheiden keskimääräinen lapsiluku kui-
tenkin 1,85 (Suomen virallinen tilasto 2019). 
 
Kelan alle 16-vuotiaiden vammaistuen saajia oli vuoden 2017 lopussa 34 900 (Kela 2018). Tilastokes-
kuksen mukaan (Suomen virallinen tilasto 2018) vuonna 2017 alle 16-vuotiaita oli 935 765. Mikäli 
käytämme Tilastokeskuksen tietoa siitä, että 77 prosentilla alaikäisistä oli yksi tai useampi sisarus 
vuonna 2017, saamme arvion siitä, että ns. erityisiä sisaruksia oli vuoden 2017 lopussa 26 873. Per-
heen lasten välistä sisarussuhdetta ja erityistä sisaruutta ei siten voi jättää määrällisesti huomioimatta, 
kun pohditaan erityisten sisarusten hyvinvointia ja heidän tukemistaan. 
 
Hyvinvoinnin kannalta tarkasteltuna ei ole yhdentekevää, miten perheen lapset suhtautuvat toisiinsa. 
Parkerin ja Stimpsonin (2004, 12) mukaan sisarussuhteen laatu muokkaa lasten käsitystä heistä itses-
tään ja muista. Näin se ohjaa jopa sisarusten elämänvalintoja kuten ammatin- että puolisonvalintaa. 
Se, miten sisarukset leikkivät ja ratkovat erimielisyyksiä, vaikuttaa heidän koko loppuelämäänsä. 
(Mts.) Sisaruus on sisaruutta huolimatta veljen tai siskon vammaisuudesta, sairaudesta tai muista 
erityistarpeista. Aivan kuten ns. terveillä sisaruksilla, voi erityisillä sisaruksillakin olla monenlaista sisa-
ruutta vammaiseen, vammautuneeseen tai pitkäaikaissairaaseen sisarukseensa. Sisaruus voi olla lä-
heistä, etäistä, huolehtivaa tai vihamielistä. (Mts. 228.) 
 
Erityisenä siskona tai veljenä eläminen muokkaa ns. terveen lapsen ajatusmaailmaa, mutta eniten 
hänen kehitykseensä vaikuttaa kuitenkin tutkimusten mukaan se, miten aikuiset tukevat häntä. Usein 
terve sisarus oirehtii enemmän psyykkisesti kuin hänen sairas tai vammainen sisaruksensa. Silti aikui-
set eivät reagoi näihin terveen lapsen tuen tarpeisiin herkästi. Onkin huomattu, että kaikkein eniten 
lapsiperheessä tulisi tukea ja auttaa sitä lasta, joka ei vaadi huomiota ja jää siten vähimmälle huomi-
olle. (Mts. 227, 230.) 
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Vammaisen, vammautuneen tai pitkäaikaissairaan siskon tai veljen sisaruksena eläminen kehittää lap-
sessa myönteisiä taitoja kuten saa hänet hyväksymään ympärillään erilaisuutta, kehittää empaatti-
suutta ja opettaa kannustamaan. Toisaalta sisaruksen tuen tarve voi saada sisaruksen taantumaan, 
jotta myös hänet huomattaisiin. Sisarus saattaa myös kokea olevansa se, jonka täytyy onnistua. Sisa-
ruksen vihan, surun, harmin ja syyllisyyden tunteet saattavat patoutua, jos hän ei kykene ilmaisemaan 
tunteitaan tai jos hän vain suojelee vanhempiaan. (Mts. 231–233.) 
 
Åstedt-Kurjen ym. (2008, 44) mukaan perheen voimavarat joutuvat koetukselle, kun lapsi sairastuu. 
Haasteita seuraa perheen talouteen, sosiaalisiin suhteisiin, tunteiden käsittelyyn ja niiden ilmaisemi-
seen. Vanhempia haastaa huoli lapsesta ja muusta perheestä sekä erilaiset tunteet kuten esimerkiksi 
syyllisyys. Elämässä on tuolloin paljon epävarmuutta ja uupumusta. Mielessä on pelko sairaan lapsen 
tulevaisuudesta ja koko perheen elämästä. Perheen toiminta ei ole enää samanlaista kuin ennen. (Mts. 
45.) 
 
Koko perheen hyvinvoinnin tukemiseksi tarvitaan aikaa, toisten huomioimista, keskustelemista, tiedon 
jakamista, erilaisuuden hyväksymistä ja kunnioittamista, tunteiden ilmaisemista sekä sisarusten kes-
kinäisten suhteiden tukemista ja kehittymistä (Parker ja Stimpson 2004, 235–240). Lapsen sairastu-
minen vaikuttaa perheen väliseen vuorovaikutukseen, johon ammattilaisten tulee paneutua. Sairastu-
neen lapsen sisarusten, heidän tunteittensa ja sisarussuhteittensa äärelle tulee pysähtyä niin, että 
nämä erityiset sisarukset saavat emotionaalista ja sosiaalista tukea. (Åstedt-Kurki ym. 2008, 46.) 
 
3.2 Perheen kanssa työskentely ja vanhemmuuden tukeminen 
 
Perhettä tulisi lähestyä omana ainutlaatuisena yksikkönään, joka on osa ympäristöään ja kulttuuriaan 
ja joka itse kykenee parhaiten määrittelemään perheensä rakenteen ja sisällön. Perheen ja sen jäsen-
ten kanssa työskennellessä tehtävänä onkin mahdollistaa kaikkien perheenjäsenten äänten kuulumi-
nen. (Järvinen ym. 2012, 32–33.) 
 
Varhainen puuttuminen pitää sisällään ajatuksen, jonka mukaan oikea-aikaisella, oikeanlaisella ja riit-
tävällä tuella pystytään tehokkaasti ehkäisemään jo varhaisessa vaiheessa ongelmien lisääntyminen 
ja mahdollinen kasaantuminen. Huolipuheeseen reagoidaan matalalla kynnyksellä ja mahdollisia ris-
kejä pyritään kartoittamaan ja ehkäisemään ennalta. Varhaisella puuttumisella pidetään yllä ja lisätään 
ihmisten hyvinvointia ja samalla pienennetään perhetilanteiden vaikeutumisen riskejä (Rytkönen ja 
Rönkkö 2010, 33). 
 
Rytkönen ja Rönkkö (2010, 32) jaottelevat ehkäisevän työn ja sen työmuodot neuvontaan ja opastuk-
seen, riskien ja haittojen selvittämiseen sekä uusien haittojen ehkäisemiseen. Neuvontaan ja opas-
tukseen luuluvat erilaiset tukimuodot, joilla perhettä tuetaan saamaan sujuva arki. Tällöin tunnistetaan 
ongelmia ja otetaan asioita puheeksi. Tarkoituksena on luoda toimintatapoja, joilla lisätään perheiden 
omaa toimintavalmiutta haittojen ehkäisyssä. Samalla ehkäistään jo olemassa olevia haittoja ja on-
gelmia aiheuttamasta uusia ongelmia. (Mts.) 
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Lasten laajoissa terveystarkastuksissa terveydenhuollon ammattilaisilla on mahdollisuus vahvistaa lap-
sen, vanhempien ja koko perheen voimavaroja, terveyttä ja hyvinvointia, tunnistaa varhain tuen tar-
peita, varmistaa tarvittavan tuen oikea-aikaisuus sekä ehkäistä syrjäytymistä ja kaventaa terveyseroja. 
Laajat terveystarkastukset tehdään äitiysneuvolassa keskiraskauden aikaan ja lastenneuvolassa lap-
sen ollessa neljän ja 18 kuukauden ikäinen sekä neljävuotiaille lapsille. Koulussa laajat terveystarkas-
tukset toteutetaan ensimmäisen, viidennen ja kahdeksannen vuosiluokan oppilaille. Laajoissa terveys-
tarkastuksissa ei pelkästään tarkastella tarkastuksessa käyvän lapsen fyysistä terveyttä vaan näkökul-
maa on laajennettu yksilöstä perheeseen ja hänen tärkeimpiin kehitysympäristöihinsä. Tällöin lapsen 
kasvua ja kehitystä tarkastellaan myös muiden toimijoiden kuten varhaiskasvatuksen ja koulun 
kanssa. Yhteistyön muotoutumisen taustalla on totuus siitä, että kun lapsen vanhemmilla, perheen 
elinoloilla ja lapsen kasvuympäristöllä on kaikki hyvin, voi lapsikin hyvin. (Hakulinen-Viitanen, Hieta-
nen-Peltola, Hastrup, Wallin ja Pelkonen 2012). 
 
Bronfenbrennerin systeemiteorian mukaisesti laajoissa terveystarkastuksissa käsitellään paitsi lapsen 
hyvinvointia myös vanhempien ja sisarusten hyvinvointia. Samalla käydään läpi Hakulinen-Viitasen 
ym. (2012, 33) mukaan perheen sisäistä vuorovaikutusta ja rakennetta sekä perheen elinoloja ja tu-
kiverkostoja (kuvio 2). 
 
 
 
KUVIO 2. Koko perheen hyvinvoinnin arvion aihepiirit lasten laajoissa terveystarkastuksissa Hakulinen-
Viitasen ym. (2012, 33) mukaan. 
 
 
 
Lapsen hyvinvointi:
• fyysinen, psyykkinen ja 
sososiaalinen kehitys
• terveystottumukset
• kaverit
• leikit ja harrastukset
• varhaiskasvatus tai koulu
Vanhempien 
hyvinvointi:
• terveys
•terveystottumukset
• parisuhde
Perheen sisäinen 
vuorovaikutus
ja rakenne
• kasvatuskäytännöt
• vuorovaikutukset
• kodin ilmapiiri
• perherakenne
• turvallisuus
Perheen elinolot ja
tukiverkostot:
• asuminen
• toimeentulo
• työssäkäynti
• tukiverkostot
Sisarusten 
hyvinvointi:
• terveys
• terveystottumukset
• keskinäiset suhteet
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3.3 Aikaisemmat tutkimukset 
 
Erityisen sisaruuden tärkeys näkyy kotimaassamme 2000-luvulla tehdyissä opinnäytetöissä. Yleisim-
min aiheissa on käsitelty erityistä sisaruutta kehitysvammaisten sisarusten tai vanhempien näkökul-
mista. Pelkästään ammattilaisten näkemyksiä kartoittavia opinnäytetöitä, väitöskirjoja tai pro gradu -
tutkielmia löytyy vähemmän. Väitöskirjoja aiheesta ei toistaiseksi ole. Nämä seikat kävivät ilmi hakies-
sani tietoa elokuussa 2019 asiasanalla erityinen sisaruus sekä ammattikorkeakoulujen opinnäytetöitä 
tallentavasta Theseus-tietokannasta että kunkin yliopiston omia väitöskirjoja ja pro gradu -tutkielmia 
tallentavista tietokannoista (liite 1). 
 
Ammattilaisten näkökulmista erityistä sisaruutta tarkasteltiin vain ammattikorkeakoulujen opinnäyte-
töissä. Aihetta käsiteltiin neljässä opinnäytetyössä: Honkakosken ja Rytkösen (2014) Sisarussuhteen 
huomioiminen sairaalassa: Kyselytutkimus Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten klinikan 
työntekijöille, Koffertin ja Hermikosken (2016) Sinut on nähty! Fysioterapeuttien kokemuksia sisarus-
ten huomioimisesta osana lasten vaativaa lääkinnällistä kuntoutusta, Määtän ja Anttosen (2011) Vau-
vaperhetyöntekijän kokemuksia erityislapsen sisarusten asemasta ja heidän kohtaamisestaan vauva-
perhetyössä (tapaustutkimus) sekä Tuomaalan (2019) Perheen tukeminen arjessa, kun perheessä on 
erityistä tukea tarvitseva lapsi (kuvaileva kirjallisuuskatsaus). Ammattilaisten näkökulmien, haasteiden 
ja toiveiden esiintuomiselle on nähty selvästi tarvetta. 
 
Erityinen sisaruus –hankkeella kerättiin vuosina 2015–2017 tietoa ja kokemuksia erityislasten sisaruk-
silta ja koottiin ne materiaaleiksi ja toimintatavoiksi läheisten sekä ammattilaisten työn tueksi. Työtä 
toteuttivat Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Harvinaiskeskus Norio, Sylva ry sekä TATU ry. (Lehmus-
koski 2017.) Tätä hanketyötä seurasi jatkohanke (2018–2019), jossa haluttiin juurruttaa näitä tuotok-
sia ja menetelmiä maanlaajuisesti. Edellisten toimijoiden rinnalle ovat tulleet sittemmin myös Leijo-
naemot ry:n Erityislapsiperheen näkymätön sisarus -hankkeella. (Rinnekoti-Säätiö s. a.) 
 
Lastenklinikan kummit (2017, 8) teki myös selvitystä sairaiden lasten sisarusten kokemuksista. Tut-
kittavat edustivat viittä eri potilasjärjestöä. Tutkimuksesta selvisi, että sairastuneen sisaruksen tilanne 
vaikuttaa perheen muiden lasten elämään paitsi konkreettisesti myös henkisesti. Jopa 80 % sairastu-
neiden lasten sisaruksista koki näin. (Mt.) Lastenpsykiatrian professori Tuula Tammisen mukaan ter-
veydenhoidon palvelujärjestelmässä on olemassa jo tietoa ja taitoa tukea myös sairaiden lasten sisa-
ruksia, mutta kokonaisuus ei vielä tue riittävästi tavoitteellista työtä (Hannula 2017, 10). 
 
Ammattilaisten näkökulmaa aiheeseen tuo australialainen tutkimus, jossa selvitettiin terveydenhuollon 
ammattilaisten näkökulmia niiden 12–25 –vuotiaiden sisarusten tukemiseksi, joiden sisarus oli sairas-
tunut syöpään. Ammattilaisilta kyseltiin hoitomallista, sisarusten osallistumisesta hoitoon, käytettä-
vissä olevista palveluista, hoidon esteistä ja tulevaisuuden näköaloista. He ymmärsivät, että sisarukset 
tarvitsivat tukea, mutta heille oli epäselvää, miten tuen antaminen sopisi käytännön hoitomalliin. Haas-
teiksi muodostui sisarusten puuttuminen sairaaloista, joka monimutkaisti sitoutumista, sisaruksen ti-
lanteen arviointia ja hoitoa. Ammattilaiset kuitenkin luottivat sairastuneisiin sisaruksiin ja heidän van-
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hempiinsa, jotta nämä ohjaisivat sisaruksia tarpeen mukaan avun äärelle. Hoitomalli ja resurssit ra-
joittivat tuen tarjoamista sisaruksille sairaalaympäristössä, vaikka terveydenhuollon ammattilaiset tun-
nustivat tarpeen tukea syöpään sairastuneiden sisaruksia. Keskeiseksi haasteeksi nähtiin, kuinka am-
mattilaiset voivat tarjota aidosti perhekeskeistä hoitomallia, jossa sairastuneiden sisarusten psykososi-
aalisiin tarpeisiin voidaan puuttua yhdessä sairastuneen sisaruksen ja vanhempien kanssa. (Franklin, 
Patterson, Allison, Rosso-Buckton ja Walczak 2018.) 
 
Kanadassa on tutkittu syöpään sairastuneiden lasten sisaruksille tarjottavaa tukea niin, että tuki on 
viety kouluun. Sisarusten hyvinvointi parani perheenjäsenten ja terveydenhuollon ammattilaisten tu-
ella. (Sjoberg, Pole, Cassidy, Boilard, Costantini ja Johnston 2018.) 
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN 
 
Erityinen sisaruus -hanke teki vuodesta 2015 saakka työtä erityisen sisaruuden tukemiseksi ja tarvitsi 
keväällä 2019 lasten ja nuorten kanssa toimivilta ammattilaisilta ajankohtaista tietoa ja kokemusta 
tukea tarvitsevien lasten ja nuorten sisarusten huomioimisen nykytilasta. Opinnäytetyön toimeksian-
taja halusi käytettävän tutkimusmenetelmänä kyselyä, jotta sillä tavoitettaisiin valtakunnallisesti mah-
dollisimman moni ammatissaan lapsia ja nuoria tapaava sosiaali-, terveys- ja kasvatusalan ammatti-
lainen. Saatujen tutkimustulosten avulla Erityinen sisaruus -hanke saattoi hakea toukokuussa 2019 
erityisten sisarusten hyväksi tehtävälle työlle jatkorahoitusta Sosiaali- ja terveysjärjestöjen avustus-
keskukselta, STEA:lta. 
 
Erityinen sisaruus -hankkeen toimijat selvittivät viimeksi ammattilaisten tuen antamisen mahdollisuuk-
sia ja keinoja kyselyn muodossa vuonna 2013. Tuloksia ei julkistettu, mutta kyselyn pohja ja vastauk-
set olivat käytettävissäni suunnitellessani tämän opinnäytetyön tutkimusosiota. Kuusi vuotta sitten 
saatujen vastausten jälkeen oli perusteltua lähteä selvittämään ammattilaisilta sitä, kohtaavatko he 
edelleen työssään sairastuneiden, vammaisten tai vammautuneiden sisaruksia, onko heillä mahdolli-
suuksia ja keinoja huomioida heitä, näkevätkö he sen tärkeänä ja ovatko he löytäneet ja ottaneet 
käyttöönsä Erityinen sisaruus –hankkeessa vuosina 2015–2017 syntyneitä materiaaleja, joilla sisaruk-
sia voidaan tukea. 
 
Opinnäytetyön tavoitteena oli tuottaa Erityinen sisaruus -hankkeelle ajankohtaisia tietoja ja kokemuk-
sia siitä, kohtaavatko ammattilaiset työssään vakavasti sairastuneiden tai vammautuneiden sisaruksia, 
onko heillä mahdollisuuksia ja keinoja huomioida heitä, näkevätkö he sen tärkeänä ja ovatko he löy-
täneet ja ottaneet käyttöönsä Erityinen sisaruus –hankkeessa vuosina 2015–2017 syntyneitä materi-
aaleja, joilla sisaruksia voidaan tukea. Hanke voi käyttää saatuja tutkimustuloksia hakiessaan jatkora-
hoitusta erityisen sisaruuden tukemiseksi. 
 
Tämä aihe kiinnosti opinnäytetyön tekijää paitsi omakohtaisten kokemusten vuoksi myös siksi, että 
sosionomi tulee tulevaisuudessa kohtaamaan asiakkaita, joilla on pitkäaikaissairas, vakavasti sairas tai 
vammautunut sisarus. Sosionomina heitä voi kohdata ja tukea paitsi aikaisemman koulutus- ja työko-
kemuksen avulla myös tästä opinnäytetyöstä saadun tiedon avulla. Erityisiä sisaruksia täytyy kuulla ja 
heidät täytyy saada näkymään.  
 
Opinnäytetyön kulkua kuvaa seuraava Vilkan (2005, 43) tutkimusprosessikuvio (kuvio 3). Tutkimuksen 
suunnittelu alkoi tammikuussa 2019 Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai vammautuneiden lasten ja 
nuorten sekä heidän perheidensä tukiyhdistyksen, TATU ry:n, toiminnanjohtajan Timo Rautiaisen 
kanssa. Tutkimusongelmat hahmottuivat teoreettisen viitekehyksen ja Erityinen sisaruus -hankkeen 
koordinaatioryhmän tärkeinä pitämien kysymysten ympärille. Tutkimusongelmien ja kyselyn avulla 
nähtiin olevan mahdollista saada arvokasta tietoa hankkeen tarpeisiin. Tutkimuksessa käytettyä kyse-
lylomaketta muokattiin ja testattiin Erityinen sisaruus -hankkeen johtoryhmässä maaliskuussa 2019. 
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Korjauksien jälkeen kysely toteutettiin, ja kyselyn tulokset saatiin Erityinen sisaruus -hankkeen käyt-
töön huhtikuun 2019 loppuun mennessä jatkorahoituksen hakemista varten. Seuraavan kesän, syksyn 
ja talven aikana opinnäytetyön tekijä kokosi opinnäytetyötä, jotta se voitaisiin esittää keväällä 2020. 
 
 
 
KUVIO 3. Opinnäytetyön kulku Vilkkaa (2005, 43) mukaillen. 
 
4.1 Opinnäytetyön tutkimusongelmat 
 
Opinnäytetyön tarkemmiksi tutkimusongelmiksi muodostuivat seuraavat kysymykset: 
 
1.Kohtaavatko ammattilaiset työssään vammaisten, vammautuneiden tai sairastuneiden 
lasten tai nuorten sisaruksia? 
1.1 Toteutuuko perhelähtöisyys ammattilaisten työssä? 
1.2 Pitävätkö ammattilaiset terveiden sisarusten huomioimista tärkeänä? 
1.3 Mitkä ammattiryhmät ovat kiinnostuneita sisarustoiminnasta ja sisarusten huomioinnin kehittämi-
sestä? 
 
2. Onko ammattilaisilla tietoa, mahdollisuuksia sekä keinoja huomioida vammaisten, 
vammautuneiden tai sairastuneiden sisaruksia? 
2.1 Ovatko ammattilaiset löytäneet ja ottaneet käyttöönsä Erityinen sisaruus –hankkeen nettisivut 
sekä vuosina 2015–2017 syntyneitä materiaaleja, joilla ns. terveitä sisaruksia voidaan tukea? 
2.2 Mitä tuen muotoja ammattilaiset pitävät tärkeinä työskennellessään erityisen sisaruuden parissa? 
 
4.2 Tutkimusmenetelmänä kvantitatiivinen tutkimus 
 
Opinnäytetyön tilaaja eli Erityinen sisaruus –hanke halusi selvittää valtakunnallisesti kevään 2019 ai-
kana, miten ammattilaiset ovat tukeneet erityisiä sisaruksia omassa työssään. Selvityksen laajuuden 
ja tiukan aikataulun vuoksi tilaaja halusi tutkimusmenetelmän olevan kvantitatiivinen ja toteutettavan 
sen internetissä Webropol-kyselynä. Tutkimusmenetelmän valinta perustui tilaajan tarpeeseen saada 
tarvittavaa tietoa nopeasti ja laajasti monilta eri ammattilaisilta, jotta erityisten sisarusten hyväksi 
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tehtävälle työlle ehdittäisiin hakea jatkorahoitusta kevään 2019 loppuun mennessä. Tätä opinnäyte-
työtä voidaan siis pitää laajasti ajateltuna myös työelämän kehittämistehtävänä ja sillä voidaan olevan 
konkreettista hyötyä työn tilaajalle. 
 
Kvantitatiivisen eli määrällisen tutkimuksen keskeisiä tunnusmerkkejä ovat tehdyistä tutkimuksista 
seuraavat johtopäätökset, olemassa olevien teorioiden esittäminen, hypoteesien tuottaminen, käsit-
teiden määrittely, aineiston hankkimisen suunnitelmat, tutkittavien valitseminen otokseksi perusjou-
kosta, muuttujien muokkaaminen taulukkomuotoon sekä päätelmien tekeminen aineiston tilastollisen 
analysoinnin pohjalta (Hirsjärvi, Remes ja Sajavaara 2004, 131). 
 
Tässä opinnäytetyössä kvantitatiivisen tutkimuksen keskeiset piirteet näkyvät Hirsjärven, Remeksen 
ja Sajavaaran (2004, 136–137) mukaan siten, että olemassa olevan teorian pohjalta asetetaan tutki-
musongelmat, jotka johtavat kuvitelmaan todellisuudesta eli malliin (kuvio 4). Mallista puolestaan on 
mahdollista asettaa tutkimukselle hypoteeseja eli olettamuksia tai selityksiä ennen kuin tutkimusta 
alkaa toteuttaa ja kerätä tuloksia. Lopulta saatuja tuloksia verrataan teoriaan. Teoria pysyy samana, 
täydentyy tai muokkaantuu ja ohjaa taas uusien tutkimuksien tutkimusongelmien asettamista. (Mts. 
136–137.) 
 
 
 
KUVIO 4. Kvantitatiivisen tutkimuksen kehä Hirsjärven, Remeksen ja Sajavaaran (2004, 136–137) 
mukaan 
 
Tutkimusmetodina kvantitatiivista tutkimusta voi kutsua myös tilastolliseksi tutkimukseksi, jossa tut-
kimusongelmiin vastataan lukumäärillä ja prosenttiosuuksilla. Aineisto kerätään tutkittavilta yleensä 
tutkimuslomakkeella, jossa on valmiita vastausvaihtoehtoja. Saatuja tuloksia havainnollistetaan taulu-
koilla tai kuvioilla, joilla voidaan myös tarkastella eri asioiden välisiä riippuvuuksia. Pyrkimyksenä on 
yleistää tutkitut havaintoyksiköt suurempaan joukkoon tilastollisten menetelmien keinoin. Näin saa-
daan selvitettyä tutkittavien ilmiöiden esiintymistä omissa konteksteissaan. Ilmiöiden taustalla olevia 
Tutkimusongelmat
Malli
Hypoteesit
Toteutus
Tulokset
Teoria
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syitä kvantitatiivinen tutkimus ei kuitenkaan voi selittää yksinään täysin. (Heikkilä 2014, 15; Vilkka 
2007, 13–22.) 
 
Tilastollisen tutkimuksen aineisto voidaan kerätä Heikkilän (2014, 16) mukaan jo valmiista olemassa 
olevista tiedostoista tai sitten tiedot hankitaan tutkittavilta suoraan itse. Tässä opinnäytetyössä ei ollut 
mahdollista saada vastauksia tutkimusongelmiin valmiista tilastoista tai rekistereistä. Oman aineiston 
luominen oli ainoa vaihtoehto. Tilaajan odotuksien, omien lähtökohtien ja tavoitteiden vuoksi oli yk-
sinkertaista ja selvää toteuttaa tutkimus internetin kautta kyselytutkimuksena. Heikkilän (mts. 18) 
mukaan internetkyselyn etuina voidaan pitää sitä, että vastaukset saadaan nopeasti, voidaan kysyä 
hieman arkaluontoisiakin asioita, vastaaja ei ole helposti tunnistettavissa, kyselyyn voidaan liittää 
oheismateriaalia, kyselyn voidaan toteuttaa vähällä työntekijämäärällä sekä vältytään siltä, että tutkija 
vaikuttaa vastaamiseen. Toisaalta internetkyselyn heikkouksiksi voidaan nimetä mahdollinen vastaus-
kato varsinkin silloin, jos kysely on pitkä, avointen kysymysten välttäminen tai vastaamatta jättäminen, 
vastausten epätarkkuus, kysymysten väärin ymmärtäminen sekä lisähavaintojen tai tarkennusten 
puute (mts. 18). 
 
4.3 Aineiston keruumenetelmänä Webropol-kysely 
 
Opinnäytetyön tilaajan odotusten ja tarpeiden mukaisesti kyselytutkimus toteutettiin internetissä säh-
köisessä muodossa Webropol-kyselytyökalulla, johon TATU ry:llä oli olemassa käyttöoikeudet ja tun-
nukset. Tavoitteena oli tavoittaa kyselyllä sama määrä vastaajia kuin vuoden 2013 kyselyssä eli saada 
kyselyyn vastaukset vähintään sadalta vastaajalta. Kyselyn levittäminen tapahtui TATU ry:n toimesta 
sähköisten yhteydenpitokanavien kautta eri sairaanhoitopiirien ammattilaisille, pääasiassa sähköpos-
tien kautta. 
 
Webropol on Heikkilän (2014, 67) mukaan yksi käytetyimmistä käyttäjäystävällisistä ja edullisista in-
ternetpohjaisista tutkimus- ja tiedonkeruuohjelmista. Tutkimus voidaan toteuttaa Webropolissa kyse-
lyn suunnittelusta aina tulosten analyysiin saakka. Ohjelmassa on paljon toimintoja, joilla saatuja tu-
loksia voi tulkita ja kuvata. Webropol vaatii lisenssin lisäksi vain verkkoyhteyden ja internetselaimen. 
Ohjelma ei vie myöskään koneen muistia, sillä sitä ei tarvitse asentaa tietokoneeseen. Webropolin 
etuna voidaan lisäksi pitää kyselyn jakamisen helppoutta sähköpostitse tai internetsivun välityksellä 
sekä saadun aineiston helppoa ja nopeaa käsittelyä heti aineiston keräämisen jälkeen. Internetkyselyä 
suunnitellessa ja toteuttaessa on kuitenkin syytä varmistua sitä, että aineisto saadaan mahdollisimman 
edustavana ja että kysely tavoittaa kohderyhmän. Lisäksi kyselyä on syytä testata ja kokeilla ennen 
sen julkaisemista, jotta kaikki halutut toiminnot toimivat ja että kysymykset ovat selkeitä ja ymmär-
rettäviä. (Mts. 66–68.) 
 
Webropol-kyselyn pohjana käytettiin vuoden 2013 tehdyn kyselyn kysymyksiä lisäten joukkoon kysy-
myksiä koskien perhelähtöisyyttä ja Erityinen sisaruus -hankkeen antia (liite 2). Tätä vaihetta, jossa 
teoriapohjasta siirrytään empiiriselle tasolle, kutsutaan operationalisoinniksi. Tutkittavan asian mitat-
tavaan muotoon saattamisen ehtona on, että tutkija tuntee tutkimukseen osallistuvien perusjoukon. 
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Tämä taas on yhteydessä tutkimuksen pätevyyteen eli siihen, että tutkimus mittaa haluttuja teoreet-
tisia ilmiöitä ja on samalla vastaajien ymmärrettävissä. (Vilkka 2005, 81.)  
 
Kyselyn kysymykset voivat Vilkan (2005, 84–87) mukaan olla monivalintakysymyksiä, avoimia kysy-
myksiä tai sekamuotoisia kysymyksiä. Tässä opinnäytetyössä käytettiin kaikkia näitä kysymysmuotoja: 
valintakysymyksiä, joissa vastaaja valitsi vastauksekseen yhden tai useamman annetun vaihtoehdon 
tai sai lisätä halutessaan oman vastausvaihtoehtonsa sekä avoimia kysymyksiä, joissa vastaaja kirjoitti 
vastauksensa itse. Vilkan (2005, 86) mukaan valintakysymysten etuna on tulosten vertailukelpoisuus, 
kun taas avoimissa kysymyksissä tavoitteena on saada vastaajat tuottamaan vastauksensa intuitiivi-
sesti ja millään lailla rajoittamatta. 
 
Kysymyksiä voidaan tarkastella lisäksi muuttujista käsin. Tämän opinnäytetyön kyselyn kysymyksiä 1–
4 voidaan Vilkan (2005, 82) mukaan pitää selittävinä muuttujina eli taustamuuttujina, joilla voidaan 
selittää aineistossa saatuja tuloksia. Selittävinä muuttujina tässä opinnäytetyössä toimivat vastaajien 
ammatti, työskentelyala, sijoittuminen eri yliopistollisten sairaanhoitopiirien alueelle sekä työkokemus 
lasten ja nuorten parissa. Muut kyselyn kysymykset 5–24 ovat Vilkan (mts. 81–82) mukaan selittäviä 
muuttujia, joita halutaan tarkemmin analysoida ja tarkastella lopuksi vielä teoreettisessa viitekehyk-
sessä. 
 
Webropol-kyselyn kysymykset muotoiltiin avoimia kysymyksiä lukuun ottamatta siten, että niiden an-
tamat tulokset olivat luokittelu- ja järjestysasteikollisia. Vallin (2015, 32) mukaan luokittelu- eli nomi-
naaliasteikko on yksinkertaisin mutta samalla myös vähiten tietoa tuottava mittari. Tämän mittarin 
tuottama tieto voidaan jakaa eri ryhmiin ja kertoa, ovatko ryhmät samanlaisia vai erilaisia. Ryhmiä ei 
voida laittaa paremmuusjärjestykseen. Tästä esimerkkinä voidaan pitää aineiston jakamista ryhmiin 
sukupuolen mukaan. Tulosten riippuvuuden eli korrelaatiokertoimen laskemiseen sopii kontingenssi-
kerroin ja merkitsevyyden laskemiseen Khiin neliö -testi. (Mts. 32–33.) Järjestys- eli ordinaaliasteikol-
lisessa mittarissa saatu aineisto voidaan laittaa järjestykseen mitattavan ominaisuuden perusteella. 
Tämän asteikon etuna voidaan pitää sitä, että se antaa paljon tietoa vähässä tilassa. Heikkoutena 
voidaan kuitenkin pitää sitä, että tällä asteikolla ei voida vertailla suuruutta. Lisäksi vastaajan vastaa-
miseen saattaa vaikuttaa se, miten hän on edellisiin kysymyksiin vastannut. Esimerkkinä tästä mitta-
rista on mielipidemittauksissa käytetty Likertin asteikko, jossa vastausvaihtoehdot voivat olla 4- tai 5-
portaisia. Vastausvaihtoehtona voi tällöin olla toisessa ääripäässä täysin samaa mieltä ja toisessa täy-
sin eri mieltä. (Heikkilä 2014, 51.) Tulosten riippuvuuden eli korrelaatiokertoimen laskemiseen sopii 
Spearmanin järjestyskorrelaatiokerroin ja tilastollisen merkitsevyyden laskemiseen sekä Khiin neliö -
testi että Mann-Whitneyn U-testi (Valli 2015, 36). 
 
Kyselyn kysymyksiä voidaan tarkastella siis monella eri tavalla. Keskeistä on kuitenkin Heikkilän (2014, 
47) mukaan se, että kyselyn laatiminen onnistuu ja houkuttelee vastaajat vastaamaan kyselyyn. Ky-
selyyn vastaamiseen tulisi saada vastaajat tuntemaan vastaamisensa tärkeäksi. Hyvälle kyselylle löy-
tyy myös muita kriteerejä. Yleisilmeeltään kyselyn on hyvä olla selkeä, siisti ja tekstin hyvin aseteltu. 
Kyselyn vastaamiseen ei pitäisi mennä myöskään kauaa aikaa. Vastausohjeiden tulisi olla yksiselittei-
set, jotta vastaajat ymmärtävät kysymykset oikein ja voivat vastata niihin. Vastaajan kannalta on 
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olennaista, että kysymykset etenevät johdonmukaisesti ja että kyselystä löytyy juoni. Kysymykset 
etenevät yleensä helpoista asioista haastavampiin. Kysymykset on hyvä numeroida ja huolehtia siitä, 
että samaa ilmiötä koskevat kysymykset ovat peräkkäin. (Mts. 47.) 
 
4.4 Aineiston analyysi 
 
Empiirisen tutkimuksen aineiston analyysiä edeltää tietojen tarkistaminen, tietojen täydentäminen 
sekä aineiston järjestäminen tiedon tallennusta ja analyyseja varten. Tutkijan on hyvä saatuaan ai-
neiston tutkittavilta tarkistaa, puuttuuko vastauksia sekä onko vastauksissa selkeitä virheitä. Tutkija 
joutuu pohtimaan, onko esimerkiksi joitakin vastauksia hylättävä. Mikäli on mahdollista, voi vastaajia 
pyytää täydentämään antamaan tietoja. Tutkija voi myös ottaa yhteyttä tutkittaviin, mikäli he eivät 
palauta vastauksiaan pyydetyssä ajassa. Näin tutkija voi lisätä aineistonsa tietojen kattavuutta. Vasta 
näiden vaiheiden jälkeen tutkija pääsee järjestämään aineistoaan tietojen tallennusta ja analyyseja 
varten. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkimuksen aineistosta poimitaan muuttujat, jonka jälkeen 
aineisto koodataan eli jokaiselle tutkittavalle kohteelle annetaan jokin arvo. Kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa aineiston analysoinnin toimenpiteet eroavat tilastolliseen käsittelyyn tähtäävästä kvantitatiivi-
sesta tutkimuksesta. (Hirsjärvi, Remes ja Sajavaara 2004, 209–210.) 
 
Tämän opinnäytetyön kysely toteutettiin sähköisesti TATU ry:n tunnuksilla Webropol-kyselytutkimus-
työkalulla. Saatuja vastauksia saatettiin analysoida suoraan Webropolin raportointi -toiminnolla, sillä 
kaikki vastaajat olivat vastanneet kaikkiin heitä koskeviin kysymyksiin, eikä vastauksissa näyttänyt 
olevan virheitä. Kyselyn valittavana olevista vastausvaihtoehdoista sai suoraan vastausjakaumat sekä 
taulukko- että kuviomuodoissa aivan kuten Heikkilä (2014, 70) on todennut. Webropolin toiminnoilla 
”suodata” ja ”vertaile” oli puolestaan mahdollista luoda haluttuja ryhmiä sekä vertailla tuloksia ristiin-
taulukoimalla, kuten Taanila (2019b) kirjoittaa. 
 
Ristiintaulukoimalla on mahdollista löytää kahden tai useamman muuttujan väliset riippuvuudet ja 
päästä analysoimaan sitä, vaikuttaako jokin muuttuja toiseen muuttujaan (Valli 2015, 82; Vilkka 2007, 
120, 129). Ristiintaulukoimalla selvitetään, ovatko rivi- ja sarakemuuttujat riippuvaisia toisistaan. Ris-
tiintaulukoinnista esimerkiksi sopii Erityinen sisaruus -hankkeessa mukana olevien ja siitä tietämättö-
mien vastaajien antamien tulosten vertailu kyselyn eri kysymyksissä. 
 
Webropolin toimintoihin kuuluu mahdollisuus viedä saatu aineisto johonkin toiseen analysointimuo-
toon. Saatu aineisto voidaan viedä esimerkiksi nappia painamalla Excel -tiedostoon, jossa Webropolin 
tekemiä taulukoita ja kuvioita pystyy muokkaamaan vielä mitä erilaisimmiksi kuvioiksi (Heikkilä 2014, 
262). Excel-taulukkolaskentaohjelmassa saaduista tuloksista pystyy tekemään lisää yksinkertaisia ti-
lastoanalyysejä (mts. 119). Tästä esimerkkinä on tässä opinnäytetyössä hyödynnetty Taanilan (2019a) 
Excel-taulukkopohjaa Otantavirhe, jossa voi laskea oman aineiston mukaan odotettuja frekvenssejä, 
khiin neliöitä Χ², vapausasteiden lukumääriä sekä p-arvoja eli tulosten merkitsevyystasoja. Tässä opin-
näytetyössä käytössä olevien luokittelu- ja järjestysasteikollisten muuttujien korrelaatioiden ja merkit-
sevyystasojen tutkimiseen voidaan käyttää Vallin (2015, 92–100, 104–111) mukaan kontingenssiker-
rointa sekä khiin neliö -testiä. 
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Khiin neliö -testi eli x²-riippumattomuustestiä voi käyttää kaikissa mitta-asteikoissa, kunhan testille 
asetetut seuraavat ehdot vain täyttyvät: muuttujien on oltava vähintään nominaaliasteikollisia muut-
tujia, odotetuista frekvensseistä (f’) enintään 20 % saa olla arvoltaan pienempiä kuin 5 sekä jokaisen 
odotetun frekvenssin (f’) täytyy olla suurempi kuin 1. Mikäli arvot jäävät pienemmiksi, voi ratkaisuna 
kokeilla alkuperäisten luokkien yhdistelyä. (Heikkilä 2014, 200–201.) 
 
Khiin neliö -testissä saadaan selvitettyä todennäköisyysjakauman lisäksi p-arvo. Pieni p-arvo kertoo 
tulosten olevan todennäköisemmin yleistettävissä perusjoukkoon, kun taas suuri p-arvo kertoo tulos-
ten johtuvan esimerkiksi otantavirheestä. (Taanila, 2019a.) Kun muuttujien välillä oleva p-arvo ≤ 
0,001, sanotaan eron tai riippuvuuden muuttujien välillä olevan tilastollisesti erittäin merkitsevä. Eron 
tai riippuvuuden sanotaan olevan tilastollisesti merkitsevä, jos 0,001 < p-arvo ≤ 0,01. Ero tai riippu-
vuus muuttuu tilastollisesti melkein merkitseväksi, jos 0,01 < p-arvo ≤0,05. Mikäli 0,05 < p-arvo ≤ 
0,1, voidaan puhua tilastollisesti suuntaa antavasta eli oireellisesta erosta tai riippuvuudesta. (Heikkilä 
2014, 185.; Valli 2015, 103.) 
 
Riippuvuuden voimakkuuden ilmoittamiseen sopii luokitteluasteikollisten muuttujien analysoinnissa 
kontingenssikertoimen (C) laskeminen. Mitä suurempi C on, sitä enemmän muuttujat riippuvat toisis-
taan. Kerroin saa aina arvon 0–1. Mikäli arvo jää alle 0,3, voidaan riippuvuutta pitää vähäisenä. Mikäli 
C on yli 0,6, on muuttujilla voimakas riippuvuus toisiinsa. (Heikkilä 2014, 207.) Kontingenssikertoimen 
(C) laskemiseksi on odotetun frekvenssin (f’) arvon oltava suurempi kuin 5 tai jos arvo jää arvojen 2 
ja 5 väliin, tehdään Yatesin korjaus. Tällöin näitä arvoja vastaavien havaittujen frekvenssien (f) arvoi-
hin, jotka ovat arvoltaan 2 ja 5 välissä, lisätään 0,5. Näin odotetut frekvenssit saadaan korjatuksi. 
Odotettujen frekvenssien ruudukossa ei saa olla yhtään tyhjää ruutua, ja pieniä luokkia saa olla kor-
keintaan 20 %. (Valli 2015, 93, 108.) Karma ja Komulainen (2002, 98) ehdottavat käytettävän Yatesin 
korjausta seuraavissa tilanteissa: kun vapausasteita on 1, kun 20 % tai sitä suurempi määrä odote-
tuista frekvensseistä (f’) on alle 5, kun numerus on alle 40 tai kun yksikin odotettu frekvenssin arvo 
(f’) on alle yhden. 
 
Kyselyssä olevia avoimia kysymyksiä analysoitiin sisällönanalyysillä. Tuomen ja Sarajärven (2018, 104) 
mukaan aineiston sisällön analysointi etenee neljän vaiheen kautta. Aluksi tutkijan on tiedostettava ja 
päätettävä, mikä aineistossa kiinnostaa. Sen jälkeen tutkija tutkii aineistoa ja poimii ne asiat, joista 
hän on kiinnostunut. Tämän jälkeen alkaa asioiden luokittelu, teemoittelu tai tyypittely. Lopuksi tutkija 
kirjoittaa aiheista yhteenvedon. (Mts. 104–107.) 
 
Kyselyn avointen kysymysten vastauksia oli helppo lähteä luokittelemaan ja teemoittelemaan, koska 
vastaukset liittyivät aina johonkin mitattavaan asiaan. Tästä esimerkiksi sopii kysymys, mitä ajatuksia 
vanhemmat nostavat esille liittyen erityisiin sisaruksiin ammattilaisten kanssa toimiessaan. Tuomen ja 
Sarajärven (mts. 123) ohjeiden mukaan vastaukseksi annetusta aineistosta poimittiin yleiset ja olen-
naiset ilmaukset. Työtä helpotti paperille tulostetusta aineistosta samankaltaisten ilmauksien allevii-
vaaminen samoilla väreillä. Tuomen ja Sarajärven (mts. 123) mukaan tämä on samankaltaisten asioi-
den ryhmittelyä ja yhdistelyä alaluokiksi, joille annetaan luokan sisältöä kuvaava nimi. Seuraavaksi 
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alaluokkia yhdistellään edelleen yläluokiksi, jotta lopulta voidaan muodostaa pääluokkia. Tavoitteena 
on teoreettisten kokoavien käsitteiden muodostaminen. (Mts. 123–127; Valli 2015, 70–71.) 
 
4.5 Tutkimuksen luotettavauus ja eettisyys 
 
Kyselytutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella sisällöllisesti, tilastollisesti, kulttuurisesti, kielel-
lisesti ja teknisesti. Laadukas mittaaminen edellyttää monien eri kriteerien täyttymistä, eikä heikosti 
mitattuja osioita voi korjata jälkikäteen. Mittauksen luotettavuutta tarkastellaan usein kuitenkin kah-
den termin avulla: tutkimuksella tulee olla validiteettia ja reliabiliteettia. Tutkimuksen validiteetin voi 
sanoa olevan kunnossa, jos tutkimuksessa mitataan sitä, mitä pitikin mitata. Validiteetti-termiin liite-
tään usein myös termit pätevyys ja tarkkuus. Tutkimuksen luotettavuuden ensisijaisena ehtona voi-
daankin siis pitää validiteettia: jos ei mitata oikeaa asiaa, ei tutkimus myöskään voi olla luotettava. 
Luotettavuuteen kuuluu kuitenkin myös se, että tutkimus on mahdollista toistaa. Tätä kutsutaan tut-
kimuksen reliabiliteetiksi. (Vehkalahti 2008, 40–41.) 
 
Kyselylomakkeessa validius tarkoittaa sitä, että lomakkeen kysymykset mittaavat haluttuja asioita yk-
siselitteisesti ja että kysymykset kattavat koko tutkimusongelman. Validiteetti kohenee, kun kysely 
tehdään tieteellisten tutkimuskriteerien mukaan, tutkittava perusjoukko on määritelty tarkasti, kyse-
lyyn vastaa edustava otos perusjoukosta, jolloin saadaan korkea vastausprosentti. Toisaalta, jos tut-
kimuskysymykset eivät riitä kattamaan tutkittavana olevaa ilmiötä, syntyy systemaattinen virhe. Sa-
mainen virhe voi syntyä vastaajien valehdellessa, muistaessa väärin asioita tai vastaajien vastatessa 
toivottavalla tavalla eli niin kuin heidän toivottaisiin vastaavan. (Heikkilä 2014, 27, 177.) Vilkan (2007, 
150) mukaan tutkijan tulee määrällisessä tutkimuksessa arvioida lisäksi valitun asteikon toimivuutta 
sekä pohtia, millaisia epätarkkuuksia mittarin käyttö voi aiheuttaa. 
 
Kyselyn reliabiliteetti kohenee, kun kysely tuottaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Tämä liittyy tulosten 
tarkkuuteen. Kyselyn sisäinen reliabiliteetti on onnistunut, jos samaa tilastoyksikköä useaan kertaan 
mittaamalla saadaan aina samat tulokset. Ulkoinen reliabiliteetti on hyvä, jos mittaukset voidaan tois-
taa myös toisissa tutkimustilanteissa. Tutkimuksen reliabiliteettia heikentää kato eli tutkimukseen vas-
taamatta jääneiden määrä. Jotta saaduilla tuloksilla olisi korkea reliabiliteetti, olisi tutkimukseen osal-
listuneiden edustettava otoksena koko tutkittavaa perusjoukkoa. (Heikkilä 2014, 28, 178; Vilkka 2007, 
150.)  
 
Tutkimuksen luottavuutta täytyy tarkastella kaikissa tutkimusprosessin vaiheissa: ideatasolla, sitoutu-
misen tasolla, toteuttamisen tasolla, kirjoittamisen tasolla ja loppujen lopuksi tiedottamisen tasolla 
(ks. 19 kuvio 3). Tutkimuksen teon eettiset haasteet voidaan nähdä päämäärän ja tutkimusongelman 
valinnassa, aineiston keräämisessä, tulosten julkaisemisessa sekä tulosten soveltamisessa (Kuula, 
2011). Tässä opinnäytetyössä pyrittiin edistämään luotettavuutta tutkimusprosessin joka vaiheessa 
huolimatta tutkimusprosessin alun kiireisestä aikataulusta. Mikäli aikataulu olisi sallinut keväällä 2019, 
olisi kyselyn kysymyksiä voitu pohtia ja testata toimeksiantajan kanssa pidempäänkin sekä pohtia 
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yhdessä yhteistyötahoja, joille kyselylinkki lähetettiin. Kyselyn linkki olisi voitu myös lähettää yhteis-
työtahoille vielä uudestaan keväällä 2019. Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden lisäämiseksi 
otoskokoa olisi saatu näin kenties nostettua. 
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5 TULOKSET 
 
Kyselyyn vastasi määräaikaan mennessä 33 ammattilaista, jotka saivat sähköisen kyselylinkin Webro-
pol-kyselyyn sosiaalisen median ja sähköpostien kautta Erityinen sisaruus -hankeen toimijoiden 
kautta. Koska sähköisen kyselylinkin saaneiden ammattilaisten määrää ei voida tietää, ei myöskään 
kyselyn vastausprosenttia voitu laskea.  
 
Tutkimustulokset jaettiin kuuteen aihealueeseen, joilla haettiin vastauksia kappaleessa 4.1 esitettyihin 
tutkimusongelmiin. Näissä aihealueissa käsitellään taustatietojen lisäksi sisarusten kohtaamista, per-
helähtöistä työskentelyotetta, ammattilaisten tietoja ja keinoja huomioida sisaruksia omassa työssään, 
Erityinen sisaruus –hankkeen nettisivujen ja materiaalien hyödyntämistä sekä tuen muotoja työsken-
neltäessä sisarusten parissa. 
 
5.1 Taustatiedot 
 
Tutkimuksen taustatiedot koostuivat kyselyn neljästä ensimmäisestä kohdasta, joissa tiedusteltiin vas-
taajien ammattia, työskentelyalaa, sijoittumista eri yliopistollisten sairaanhoitopiirien alueelle sekä työ-
kokemusta lasten ja nuorten parissa. Kyselyyn vastasi 33 ammattilaista sosiaali- ja terveysalan (64 
%), varhaiskasvatuksen ja opetusalan (18 %), järjestöjen (12 %) sekä kuntoutuksen (6 %) aloilta. 
Useampi kuin joka kolmas vastaajista (40 %) työskenteli terveydenhuollossa (kuvio 5). 
 
 
KUVIO 5. Kyselyyn vastanneiden ammattiala (n=33). 
 
Vastaajien ammattinimikkeet vaihtelivat. Vastaajien joukossa oli sosiaalityöntekijöitä (n=3), tervey-
denhoitajia (n=3), sairaanhoitajia (n=3), ohjaajia (n=3), kuntoutuksen ohjaajia (n=2), erityisopettajia 
(n=2) sekä järjestö- ja kuntoutussuunnittelijoita (n=2). Lisäksi oman näkökulmansa tuloksiin toivat 
yksittäiset ammattien edustajat kuten fysioterapeutti, varhaiserityisopettaja, kasvun ja oppimisen tuen 
asiantuntija, sosiaaliohjaaja, lastentarhanopettaja, luokanopettaja, lapsiperhekoordinaattori, sosio-
nomi, hoitaja, psykologi, perhehoidon kehittäjä, psykiatrinen sairaanhoitaja, kätilöterveydenhoitaja 
sekä perinnöllisyyshoitaja. 
terveydenhuolto
40 %
sosiaalipalvelut
24 %
järjestöt
12 %
varhaiskasvatus
9 %
opetusala
9 %
kuntoutus
6 %
         
         28 (61) 
Laadullisen vaihtelun indeksillä saatiin (ks. Valli 2015, 35) luokitteluasteikon muuttujilla selvitettyä, 
kuinka tasaisesti aineisto jakautui eri ammattialojen kesken. Mitä suurempi prosenttimäärä on, sen 
homogeenisempi aineisto on. Saatu prosenttiluku on usein melko korkea ja erittäin harvoin alle 50 %. 
Mikäli prosenttiluku ylittää 70 %, voidaan aineistoa pitää jo hyvinkin homogeenisenä. (Valli 2015, 33–
35.) Vastaajien ammattialojen frekvenssien perusteella voitiin laskea laadullisen vaihtelun indeksi tau-
lukon 1 arvojen avulla. 
 
TAULUKKO 1. Laadullisen vaihtelun indeksin (lvi) laskemista varten tietoja vastaajien ammattialojen 
mukaan. 
 
Ammattiala 
 
frekvenssi (f) odotettu frek-
venssi (f’) 
f x montako 
muuta kuin ky-
seistä alaa, joka 
ei vielä ollut ver-
tailussa mukana 
f’ x montako 
muuta kuin ky-
seistä alaa, joka 
ei vielä ollut ver-
tailussa mukana 
varhaiskasvatus 3 5,5 3 x 30 = 90 5,5 x 30 = 165 
opetus 3 5,5 3 x 27 = 81 5,5 x 27 = 148,5 
järjestöt 4 5,5 4 x 23 = 93 5,5 x 23 = 126,5 
sosiaalipalvelut 8 5,5 8 x 15 = 120 5,5 x 15 = 82,5 
kuntoutus 2 5,5 2 x 13 = 26 5,5 x 13 = 71,5 
terveydenhuolto 13 5,5 13 x 0 = 0 5,5 x 0 = 0 
Yhteensä 33 33 410 594 
 
Seuraavalla kaavalla saatiin lasketuksi, että aineisto on homogeeninen (lvi = 69 %) vastaajien jakau-
tuessa kuuteen eri ammattialaan/luokkaan: 
 
f x montako muuta kuin kyseistä alaa, 
joka ei vielä ollut vertailussa mukana  410 
lvi = ________________________________________ x 100 % = _____________ x 100 % = 69 %. 
f’ x montako muuta kuin kyseistä alaa,  594 
joka ei vielä ollut vertailussa mukana 
 
Kyselyn vastauksissa näyttivät painottuvan hieman Kuopion yliopistollisen sairaalan (KYS) vaikutuspii-
rissä olevien ammattilaisten antamat vastaukset, sillä lähes joka kolmas (31 %) vastaaja tuli KYS:n 
alueelta. Oulun (OYS), Tampereen (TAYS), Turun (TYKS) ja Helsingin seudun (HYKS) yliopistollisten 
sairaaloiden sairaanhoitopiirien alueilta vastauksia palautui lähes saman verran. Laadullisen vaihtelun 
indeksillä saatiin (ks. Valli 2015, 35) kuitenkin selvitettyä, että aineisto jakautui tasaisesti (lvi = 99,53 
%) eri yliopistosairaaloiden alueille (taulukko 2). 
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TAULUKKO 2. Laadullisen vaihtelun indeksin (lvi) laskemista varten tietoja vastaajien sijoittumisesta 
eri yliopistosairaaloiden alueille. 
 
Yliopistosairaala 
 
frekvenssi (f) odotettu frek-
venssi (f’) 
f x montako 
muuta kuin ky-
seistä aluetta, 
joka ei vielä ollut 
vertailussa mu-
kana 
f’ x montako 
muuta kuin ky-
seistä aluetta, 
joka ei vielä ollut 
vertailussa mu-
kana 
OYS 5 6,6 5 x 28 = 140 6,6 x 28 = 184,8 
KYS 10 6,6 10 x 18 = 180 6,6 x 18 = 118,8 
TAYS 6 6,6 6 x 12 = 72 6,6 x 12 = 79,2 
TYKS 5 6,6 5 x 7 = 35 6,6 x 7 = 46,2 
HYKS 7 6,6 7 x 0 = 0 6,6 x 0 = 0 
Yhteensä 33 33 427 429 
 
Enemmistöllä (67 %) kyselyyn vastanneista oli työkokemusta lasten ja nuorten kanssa työskentelystä 
kymmenen vuotta tai enemmän. Vain joka kolmannella (33 %) oli työkokemusta alle kymmenen 
vuotta. Vastaajista vain kahdella oli työkokemusta lasten ja nuorten kanssa työskentelystä alle neljä 
vuotta. Koska vastaajamäärät jäivät alhaisiksi alle kymmenen vuotta alalla toimineissa ryhmityksissä, 
päädyttiin aineistoa tarkastelemaan jatkossa kahdessa ryhmässä: ryhmässä, jonka muodostavat alle 
10 vuotta alalla toimineet sekä ryhmässä, jonka muodostavat 10 vuotta tai sitä kauemmin alalla toi-
mineet. Alle kymmenen vuoden työkokemusta oli 11 ammattilaisella ja tätä enemmän 22 ammattilai-
sella. 
 
5.2 Sisarusten kohtaaminen 
 
Yli puolet 33 vastaajasta (57 %) kohtasi sisaruksia työssään joko päivittäin tai viikoittain. Loput vas-
taajista kohtasivat sisaruksia kerran pari kuukaudessa tai vielä harvemmin. Kaikki vastaajat kuitenkin 
tapasivat työssään vammautuneiden, pitkäaikaissairaiden tai vammaisten lasten ja nuorten sisaruksia 
(kuvio 6). 
 
KUVIO 6. Sisarusten kohtaamisen useus omassa työssä (n=33). 
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Sisaruksia kohdattiin pääsääntöisesti kotona (36 %), terveyskeskuksessa tai sairaalassa (33 %) sekä 
hoitopaikoissa ja kouluissa (30 %). Lisäksi sisaruksia tavattiin muissa paikoissa kuten neuvoloissa, 
sosiaalikeskuksilla tai sosiaalitoimistoilla, perheiden tapahtumissa, leireillä ja klinikoilla (27 %). Use-
ampi kuin joka neljäs (n=7) kohtasi sisaruksia myös sopeutumisvalmennuksessa. Kyselyyn vastan-
neista vain neljä saattoi tavata sisaruksia sisarusten vertaisryhmässä, terapiassa tai kuntoutuksessa 
(kuvio 7).  
 
KUVIO 7. Sisarusten kohtaamisten toimintaympäristöt (n=33). 
 
Yhteistä vastaajille (n=33) oli se, että useampi kuin joka toinen vastaajista (64 %) kertoi lasten tai 
nuorten vanhempien ottavan vain harvoin esille sisarusten huomioimisen tarpeen. Kun vanhemmat 
ottivat asioita puheeksi, ammattilaiset (n=26) mainitsivat vanhempien nostavan esille oman riittämät-
tömyyden tunteensa ajan suhteen, tilanteen, kun ei pysty toimimaan vanhempana niin kuin haluaisi 
tai tilanteen, jossa joutuu pohtimaan vanhemmuuden taitojaan kuten rakkauden jakamista, kurin yl-
läpitämistä, sisaruksen mustasukkaisuuden käsittelemistä: 
 
”Riittämättömyyden tunteen, sisaruksille suunnattua tukea on julkisissa palveluissa liian 
vähän. Vaikka tarve tunnistetaankin, niukat resurssit on kohdistettava erityislapsen tu-
kemiseen. Vanhemmat ovat usein uupuneita erityislapsen hoitamisesta ja potevat syyl-
lisyyttä sisarusten jäädessä vähemmälle. Usein sisarusten oireilu pääsee esiin vasta, 
kun erityislapsen tilanne rauhoittuu.” 
 
”Usein heillä on huono omatunto siitä, miten muut sisarukset saavat liian vähän huo-
miota. Toisaalta monet tiedostavat asian ja pyrkivät järjestämään yhteistä aikaa myös 
muiden lasten kanssa. Ajan riittämiseen vaikuttaa paljon perheiden lähellä oleva tuki-
verkosto (isovanhemmat ja ystävät).” 
 
Kyselyn avoimissa kohdissa ammattilaiset (n=11) toivat esille, miten paljon vanhempia huolettaa si-
sarusten jaksaminen, oireilu sekä heidän tukemisensa keinot. Vanhemmat voivat olla huolissaan sisa-
ruksen vihan purkamiskeinoista, huomionhakukeinoista, sisaruksen liiasta huolehtimishalusta sairasta 
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tai vammaista sisarustaan kohtaan. Vanhempien huoli voi näkyä myös huolena sisaruksen koulun-
käyntiä kohtaan sekä huolena, miten sisarusta kohdellaan ja miten sisarus jaksaa kantaa kaikki tun-
teensa ja elää omaa elämäänsä. Ammattilaiset nostivat vielä esille koko perheen jaksamisen, hoito-
järjestelyiden ratkaisemisen, pitkäaikaissairaan, vammaisen tai vammautuneen lapsen ja nuoren halun 
olla terveiden sisarustensa seurassa sekä huolen sairauden tai vammaisuuden perinnöllisyydestä. 
 
Jos vanhemmat eivät tuoneet herkästi esille omaa huoltaan sisarusten jaksamisesta, eivät sitä tehneet 
helposti myöskään itse erityiset sisarukset. Sisarukset eivät tuo vastaajien (64 %) mukaan kovinkaan 
usein esille omaa huomioimisen tarvettaan. Kolmen vastaajan mukaan (9 %) on myös lapsia ja nuoria, 
jotka eivät koskaan tuo asiaansa esille (kuvio 8). 
 
 
KUVIO 8. Ammattilaisten käsitys siitä, kuinka usein sisarukset itse toivat esiin omaa huomioimisen 
tarvettaan (n=33). 
 
Vastaajat (n=10) mainitsivat sisarusten kaipaavan osakseen enemmän huomiota. Huomion tarve nä-
kyi vastaajien mukaan sisarusten käytöksessä, vieläpä usein ei toivottuna käyttäytymisenä. Samalla 
sisaruksilla oli kuitenkin huoli pitkäaikaissairaasta, vammaisesta tai vammautuneesta sisaruksestaan 
ja vanhempiensa jaksamisesta. Sisarusten kerrottiin vähättelevän omia taitojaan ja ominaisuuksiaan, 
mutta tuovan myös esille avuntarvettaan sekä omia toiveitaan liittyen kaverisuhteisiin ja omiin teke-
misiin. Sisarukset kokivat ammattilaisten mukaan monenlaisia tunteita mm. pelkoa, syyllisyyttä ja är-
tymystä niin sairaaseen sisarukseensa kuin vanhempiinsa liittyen. Sisarusten nähtiin olevan vastuullisia 
sekä toisaalta tietämättömiä sairaan sisaruksensa sairaudesta tai vammasta tai sitten sisarukset eivät 
osanneet pukea sanoiksi ajatuksiaan: 
 
”Sisarukset osaavat harvoin sanottaa suoraan millaisia ajatuksia heille herää, enemmän 
tulee esille yhteisen ajan toivossa.” 
 
”Hekin haluaisivat, että joku kävisi vain heitä varten kotikäynneillä.” 
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” … kun pittää auttaa äitiä/isää. Usein negatiivisia tunteita. Sisarukset voivat kokea 
myös kiusaamista.” 
 
”Saa olla omien kavereiden/tekemisen/uusien tuttavien kanssa ilman että 'häiritään'. 
Vertaiskokemuksia.” 
 
5.3 Perhelähtöisyys ammattilaisten työssä 
 
Ammattilaiset työskentelivät monien tahojen kanssa kohdatessaan ja hoitaessaan sisarusten asioita. 
Tärkein yhteistyötaho oli perhe (91 %), jonka lähes kaikki vastaajat (n=30) nimesivät perheen yhteis-
työkumppanikseen. Seuraavaksi tärkeimpinä yhteistyökumppaneina nähtiin sosiaalipalvelut (39 %), 
varhaiskasvatus (27 %), opetusala (18 %) sekä terveydenhoitoala (18 %). Yhteistyötä tehtiin vähem-
mässä määrin sisaruksen lähiyhteisön, seurakunnan ja lähettävän lääkärin kanssa. Vastaajien jou-
kossa oli myös heitä (n=2), jotka eivät tehneet yhteistyötä kenenkään kanssa (kuvio 9). 
 
 
KUVIO 9. Yhteistyön tekeminen sisarusten asioissa eri yhteistyökumppaneiden kanssa (n=33). 
 
Ammattilaiset pohtivat kyselyssä heille esitettyjä väitteitä koskien perhelähtöistä työskentelyä heidän 
kohdatessaan sisaruksia. Tuloksista kävi ilmi, että ammattilaiset etsivät useimmiten yhdessä perheen 
kanssa lapsen tai nuoren kasvua tukevia toimintoja (70 %). Lisäksi ammattilaiset tutustuivat perheen 
käsityksiin ja uskomuksiin, jotta he pystyivät paremmin suunnittelemaan ja tekemän työtään sisarus-
ten kanssa (63 %). Sen sijaan vanhemmat eivät päässeet vastaajien (54 %) mielestä osallistumaan 
lainkaan tai vain harvakseltaan perheestä lähtevillä tavoilla sisarusten tukemisen arviointiin, palvelujen 
suunnitteluun ja toteutukseen (kuvio 10).  
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KUVIO 10. Perhelähtöisyyden toteutuminen sisarusten kanssa tehtävässä työssä (n=33). 
 
5.4 Ammattilaisten tiedot ja keinot huomioida sisaruksia 
 
Vain noin joka toisella (51 %) ammattilaisella (n=33) oli tietoa paljon tai erittäin paljon erityisen 
sisaruuden kasvua vahvistavista sekä mahdollisista riskejä lisäävistä vaikutuksista. Lähes puolet vas-
taajista (43 %) piti omia tietojaan vähäisinä ja kahdella vastaajista ei ollut lainkaan tietoa asioista. 
Tietoa sisarusten huomioimisesta oli saatu yleensä koulutuksista (84 %), Erityinen sisaruus -hank-
keelta (65 %), netistä (45 %) ja perheiltä itseltään (42 %). Tietoa saatiin jonkin verran myös työka-
vereilta, somesta, esimieheltä, omista kokemuksista sekä potilasjärjestöiltä (kuvio 11).  
 
KUVIO 11. Ammattilaisten tiedon lähteet sisarusten huomioimisesta (n=31). 
 
Tutkimuksen kannalta oli mielenkiintoista selvittää, oliko työkokemuksella tai Erityinen sisaruus -hank-
keeseen osallistumisella yhteyttä ammattilaisten näkemyksiin omasta tietämyksestään erityisen sisa-
ruuden kasvua vahvistavista sekä mahdollisia riskejä lisäävistä vaikutuksista. Khiin neliö -testin ja 
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kontingenssikertoimen mukaan alle 10 (n=11) ja yli 10 (n=22) vuotta lasten ja nuorten kanssa työs-
kennelleiden tiedon määrässä ei ollut tilastollisesti eroa eikä tilastollista riippuvuutta: df=1; Χ²=0,06; 
C=0,0426; p=0,805 (taulukko 3). Todennäköisesti esiin tullut riippuvuus johtui sattumasta. Työkoke-
mus ja tiedon määrä olivat vain vähän riippuvaisia toisistaan (C = 0,0426). Kauemman aikaa työssä 
olleilla oli aineiston mukaan jonkin verran enemmän tietoa kuin vähemmän aikaa työssä olleilla, mutta 
tulosta ei voi kuitenkaan yleistää. 
 
TAULUKKO 3. Kysymyksen 14 ristiintaulukointi ja khiin neliö -testi työkokemuksen mukaan (n=33). 
 
Havaitut frekvenssit 
  Alle 10 vuotta  Yli 10 vuotta  Yhteensä  
Tietoa on reilusti. 6 11 17 
Tietoa on vähän.  5 11 16 
Yhteensä 11 22 33 
 
Odotetut frekvenssit 
  Alle 10 vuotta Yli 10 vuotta Yhteensä 
Tietoa on reilusti. 5,7 11,3 17 
Tietoa on vähän.  5,3 10,7 16 
Yhteensä 11 22 33 
  
Khiin neliö (x²)  0,06 
Kontingenssikerroin (C) 0,0426 
Vapausasteluku (df)  1 
Todennäköisyysarvo p-arvo  0,805 
 
Myöskään Erityinen sisaruus -hankkeessa mukana oleminen ei näyttänyt selittävän sitä, miten paljon 
heillä oli tietoa liittyen erityisten sisarusten tukemiseen (taulukko 4). Koska alle viiden (5) suuruisia 
odotettuja lukumääriä oli 50 %, käytettiin Yatesin korjausta Karman ja Komulaisen (2002, 98) ohjei-
den mukaan.  
 
TAULUKKO 4. Kysymyksen 14 ristiintaulukointi ja khiin neliö -testi Erityinen sisaruus -hankkeeseen 
osallistumisen mukaan (n=33). 
 
Havaitut frekvenssit 
  Hanke on tuttu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä  
Tietoa on reilusti. 15 2 17 
Tietoa on vähän.  9 7 16 
Yhteensä 24 9 33 
 
Odotetut frekvenssit 
  Hanke on tuttu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä 
Tietoa on reilusti. 12,4 4,6 17 
Tietoa on vähän.  11,6 4,4 16 
Yhteensä 24 9 33 
  
Khiin neliö (x²)  2,69 
Kontingenssikerroin (C) 0,27 
Vapausasteluku (df)  1 
Todennäköisyysarvo p-arvo p>0,1 
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Khii-toiseen -jakaumataulukon (ks. Valli 2015, 167) mukaan voitiin todeta, että Erityinen sisaruus -
hankkeessa mukana olleiden (n=24) ja siitä tietämättömien (n=9) tiedon määrässä liittyen erityiseen 
sisaruuteen ei ollut tilastollisesti eroa eikä tilastollista riippuvuutta: df=1; Χ²=2,69; C=0,27; p>0,1. 
Tosin x²-arvon ollessa 2,706, olisi riippuvuus muuttunut tilastollisesti suuntaa antavaksi eli oireel-
liseksi. Hankkeessa mukana olleilla oli aineiston mukaan jonkin verran enemmän tietoa kuin vähem-
män aikaa työssä olleilla, mutta tulosta ei voida kuitenkaan yleistää. 
 
Tietojen puuttumisen lisäksi ammattilaisilta näkyi puuttuvan kyselyn mukaan vielä selkeämmin keinot 
ja työvälineet, joilla tukea sisaruksia omissa töissään. Vain noin joka kolmannella (33 %) oli omasta 
mielestään paljon tai erittäin paljon keinoja ja menetelmiä sisarusten tukemiseen. Joka toisella vas-
taajista (55 %) niitä oli jonkin verran ja useammalla kuin joka kymmenennellä (12 %) ei ollut lainkaan 
niitä.   
 
Khiin neliö -testin, Yatesin korjauksen (ks. Karma ja Komulainen 2002, 98) ja kontingenssikertoimen 
mukaan alle 10 (n=11) ja yli 10 vuotta (n=22) vuotta lasten ja nuorten kanssa työskennelleiden 
keinojen ja työvälineiden määrässä liittyen erityisten sisarusten tukemiseen ei ollut tilastollisesti eroa 
eikä tilastollista riippuvuutta: df=1; Χ²=1,09; C=0,181; p=0,296 (taulukko 5).  
 
TAULUKKO 5. Kysymyksen 16 ristiintaulukointi ja khiin neliö -testi työkokemuksen mukaan (n=33). 
 
Havaitut frekvenssit 
  Alle 10 vuotta  Yli 10 vuotta  Yhteensä  
Keinoja ja menetelmiä on reilusti 5 6 11 
Keinoja ja menetelmiä on vähän.  6 16 22 
Yhteensä 11 22 33 
 
Odotetut frekvenssit 
  Alle 10 vuotta Yli 10 vuotta Yhteensä 
Keinoja ja menetelmiä on reilusti 3,7 7,3 11 
Keinoja ja menetelmiä on vähän.  7,3 14,7 22 
Yhteensä 11 22 33 
  
Khiin neliö (x²)  1,09 
Kontingenssikerroin (C) 0,181 
Vapausasteluku (df)  1 
Todennäköisyysarvo p-arvo  0,296 
 
Todennäköisesti havaittavissa oleva riippuvuus johtui sattumasta. Työkokemus ja keinojen ja työväli-
neiden määrä olivat vain vähän riippuvaisia toisistaan (C = 0,0426). Kauemman aikaa työssä olleilla 
näyttäisi olevan jonkin verran enemmän keinoja ja työvälineitä käytössään kuin vähemmän aikaa 
työssä olleilla, mutta tulosta ei voida kuitenkaan yleistää. 
 
Sen sijaan khiin neliö -testin ja Yatesin korjauksen jälkeen (ks. Karma ja Komulainen 2002, 98) Erityi-
nen sisaruus -hankkeessa mukana olleiden (n=24) ja siitä tietämättömien (n=9) keinojen ja menetel-
mien määrässä liittyen erityiseen sisaruuteen oli tilastollista riippuvuutta: df=1; Χ²=4,30; C=0,34 
(taulukko 6). Tulos oli tilastollisesti melkein merkitsevä (0,01 < p-arvo ≤0,05).  
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TAULUKKO 6. Kysymyksen 16 ristiintaulukointi ja khiin neliö -testi Erityinen sisaruus -hankkeeseen 
osallistumisen mukaan (n=33). 
 
Havaitut frekvenssit 
  Hanke on tutu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä  
Keinoja ja menetelmiä on reilusti 11 0 11 
Keinoja ja menetelmiä on vähän.  13 9 22 
Yhteensä 24 9 33 
 
Odotetut frekvenssit 
  Hanke on tutu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä 
Keinoja ja menetelmiä on reilusti 8 3 11 
Keinoja ja menetelmiä on vähän.  16 6 22 
Yhteensä 24 9 33 
  
Khiin neliö (x²)  4,30 
Kontingenssikerroin (C) 0,34 
Vapausasteluku (df)  1 
Todennäköisyysarvo p-arvo  
(0,01 < p-
arvo ≤0,05 
 
 
Ammattilaiset huomioivat sisaruksia useimmiten keskustelemalla heidän kanssaan (90 %) ja kuunte-
lemalla heitä (76 %). Tämän lisäksi sisaruksia tuettiin tunnekorttien avulla (28 %), leikkimällä (24 %), 
piirtämällä (21 %), vertaisryhmätoiminnalla (14 %), lukemalla kirjaa ja keskustelemalla siitä (10 %) 
sekä pelaamalla pelejä (10 %). Vastaajat kertoivat huomioivansa sisaruksia myös muilla keinoin. Näitä 
keinoja olivat yhteiset tapahtumat, joissa sisarukset ja vanhemmat saivat olla pitkäaikaissairaan, vam-
maisen tai vammautuneen lapsen tai nuoren mukana, videoiden katselu yhdessä, vanhempien autta-
minen sisarusten huomioimisessa sekä sisarusten tuen varmistaminen muualta, jos omasta työyksi-
köstä ei löytynyt riittävästi tukea. Vähemmän käytettyjä keinoja olivat askarteleminen, musiikin hyö-
dyntäminen sekä eläinten ottaminen mukaan vuorovaikutukseen (kuvio 12). 
 
 
KUVIO 12. Sisarusten huomioimisen tavat (n=29). 
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Kun vastaajilta kysyttiin, olivatko sisarusten tukemiseen liittyvät käytännöt nykyisellään toimivia, saa-
tiin selkeä tulos. Lähes joka toinen vastaajista (49 %) oli sitä mieltä, että käytännöt eivät olleet toimi-
via. Vain noin joka neljäs (24 %) oli tyytyväinen nykyisiin käytänteisiin ja useampi kuin joka neljäs (27 
%) ei osannut sanoa kantaansa (kuvio 13). 
 
KUVIO 13. Ammattilaisten käsitys siitä, toimivatko nykyiset sisarusten tukemiseen liittyvät käytännöt 
(n=33).  
 
Ammattilaiset (n=18) toivoivat eniten sisarusten parissa tehtävään työhönsä aikaa (44 %) sekä tietoa, 
keinoja ja koulutusta (28 %): 
 
”Olla aikaa siihen. Tällä hetkellä sitä ei ole lainkaan riittävästi ja jonon kasvaessa prio-
risoidaan lyhyitä, erityislapseen kohdistuvia asiakkuuksia ja perheenjäsenten hoitami-
nen ohjataan toisaalle. Minne?” 
 
” Enemmän tietoa, koulutusta, työvälineitä, resursseja (aikaa enemmän asiakkaille, kun 
asiakasmäärät vähemmäksi).” 
 
Lisäksi vastauksista (n=18) nousi esille toive uuden toimintakulttuurin syntymisestä (22 %): 
 
” …uudenlaista toimintakulttuuria perheiden kokonaisvaltaiseen kohtaamiseen varhais-
kasvatuksessa. Nyt on jo hyvä alku, kun meillä on käytössä Lapset puheeksi- keskus-
telumenetelmä. Sen avulla kartoitetaan perheen kokonaistilannetta huomioiden sekä 
vahvuudet että tuen tarpeet. Siinä tulee huomioitua tasapuolisesti kaikki perheenjäse-
net, eikä keskitytä vain erityistä tukea tarvitsevan lapsen asioihin.” 
 
Ammattilaiset toivat esille myös sen tärkeän seikan, että sisaruksia tapaa harvoin päiväsaikaan, jolloin 
ammattilainen tapaa pitkäaikaissairaan, vammautuneen tai vammaisen lapsen tai nuoren (17 %). 
Vastaajat mainitsivat myös sen, että perheet tarvitsevat kotiin arjen apua (11 %): 
 
Ei
49 %
En osaa sanoa
27 %
Kyllä
24 %
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” Meillä perheet käyvät päiväkäynneillä eli ei ole paljon mahdollista puuttua asiaan. 
Mutta pyrin ottamaan asian puheeksi vanhempien kanssa, ja miettimään käytännön 
toimia arjessa ja tarvittaessa ohjaamaan hakemaan apua.” 
 
” Asia nostaa esiin ja saada lisää resursseja esim. sisarusten hoitoon, kun joku per-
heessä sairastuu.” 
 
5.5 Erityinen sisaruus –hankkeen nettisivujen ja materiaalien hyödyntäminen 
 
Valtaosalle vastaajista (n=33) Erityinen sisaruus -hanke oli tuttu (73 %). Vain noin joka neljäs (27 %) 
ammattilainen ei ollut tietoinen hankkeesta. Hankkeesta tietoiset olivat tutustuneet hankkeen nettisi-
vuihin (92 %) sekä käyttäneet hankkeessa syntyneitä materiaaleja (67 %). Vastaajat olivat olleet 
lisäksi mukana koulutuksissa ja työpajoissa. Muita hankkeeseen tutustumisen väyliä olivat oman per-
heen kautta tuleva kokemus, hankkeesta tuttavilta ja yhteistyökumppaneilta kuuleminen sekä hanke-
työntekijöiden tapaaminen (kuvio 14). 
 
 
KUVIO 14. Erityinen sisaruus -hankkeeseen osallistumisen muodot (n=24). 
 
5.6 Erityisen sisaruuden tuen muodot ja niiden toimivuus 
 
Ammattilaiset (n=33) pitivät sisarusten huomioimista poikkeuksetta tärkeänä (21 %) tai jopa erittäin 
tärkeänä (79 %). Järjestöissä ja kuntoutuksessa työskentelevät ammattilaiset pitivät sisarusten huo-
mioimista tärkeämpänä kuin varhaiskasvatuksen ja opetuksen aloilla työskentelevät (kuvio 15).  
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KUVIO 15. Sisarusten huomioinnin tärkeys ammattialoittain (n=33). 
 
Kun kaikkien annettujen vastausten (n=33) joukosta tarkasteltiin niitä vastauksia, joissa täydennys-
koulutusta ja henkilöstön motivoimista pidettiin tulevaisuudessa tärkeänä keinona sisarusten tukemi-
sessa (n=19), huomattiin sekä terveydenhoitoalalla (47 %) että sosiaalialalla (21 %) olevan kiinnos-
tusta kehittymään sisarusten tukemisessa eniten (kuvio 16). 
 
 
 
KUVIO 16. Täydennyskoulutuksen ja henkilöstön motivoimisen tärkeys sisarusten tukemiseksi aloittain 
(n=19). 
 
Kyselyn kysymyksessä 22 ammattilaiset pohtivat työskentelyn edellytyksiä, henkilökunnan ammatti-
taitoa ja motivoituneisuutta, yhteistyötä eri tahojen kanssa, vertaistukitoimintaa sekä perheille tarjot-
tavia tuen muotoja. Työskentelyä koskevista tuloksista (kuvio 17) kävi ilmi, että ammattilaiset tiesivät 
sisarusten kanssa tehtävään työhön löytyvän tietoa (67 %), materiaaleja (60 %) ja menetelmiä (57 
%). Sen sijaan työskentelyyn liittyviä kokemuksia ammattilaiset eivät päässeet vaihtamaan toisten 
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ammattilaisten kanssa (51 %). Puutteita nähtiin myös sisarusten kanssa työskentelyyn mitoitetussa 
henkilömäärässä (60 %) ja ajassa (60 %). 
 
 
 
KUVIO 17. Vastauksia väittämiin, jotka koskivat työskentelyä sisarusten kanssa (n=33). 
 
Vastaajat (n=33) olivat tyytyväisiä henkilöstön ammattitaitoon (57 %) ja motivaatioon (60 %) tehdä 
työtä sisarusten tukemiseksi. Yhteistyötahoista vastaajat olivat yhtä mieltä siinä, että sisarusten tuke-
miseen tarvitaan koko perhettä (79 %). Järjestöt olivat hyvin (48 %) mukana tehdyssä työssä. Myös 
saman alan sisällä tehtiin yhteistyötä (45 %). Sen sijaan yhteistyön nähtiin ontuvan kunnan päättäjien 
(45 %) kanssa. Vastaajat olivat epätietoisia siitä, tehtiinkö yhteistyötä muiden hallinnon alojen (33 %) 
kanssa. 
 
Vastaajien mielestä perheille tarjottiin tukihenkilö- tai tukiperhetoimintaa (42 %) ja perheissä otettiin 
tukea myös vastaan (36 %). Myös kotipalvelua tarjottiin perheille (39 %) ja sitä uskottiin myös per-
heiden käyttävän (30 %). Jopa 75 % vastaajista oli sitä mieltä, että sopeutumisvalmennusta tarjottiin 
perheille ja että perheet osallistuivat sopeutumisvalmennukseen (45 %). Sen sijaan ammattilaiset 
eivät osanneet sanoa tai jopa epäilivät, tarjottiinko sisaruksille vertaistukitoimintaa (60 %) ja osallis-
tuivatko sisarukset tällaiseen toimintaan (75 %). 
 
Kyselyn kysymyksessä 19 kysyttiin, pitivätkö vastaajat nykyisiä sisarusten tukemiseen liittyviä käytän-
töjä toimivina. Lähes puolet (49 %) piti käytänteitä toimimattomina, lähes joka neljännen (24 %) 
mielestä käytänteet olivat toimivia ja useampi kuin joka neljäs (27 %) ei osannut sanoa käytänteiden 
toimivuudesta. Kysymysnumeron 22 avulla saadun aineiston perusteella voitiin tarkastella tarkemmin 
vastaajien tyytyväisyyttä nykyisiin erityisten sisarusten parissa tehtäviin tuen muotoihin. Ryhmiteltä-
essä aineisto ammattialoittain kuuteen ryhmään, voitiin todeta, että järjestöjen ammattilaiset olivat 
kokonaiskeskiarvon mukaan tyytyväisimpiä erityisten sisarusten tukemisen käytäntöihin. Sen sijaan 
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varhaiskasvatuksen, opetuksen ja kuntoutuksen aloilla oltiin tyytymättömiä tukimuotoihin (taulukko 
7). 
 
TAULUKKO 7. Tyytyväisyys erityisten sisarusten tuen muotoihin ammattialoittain (n=33). 
 
 
Var-
hais- 
kasva-
tus 
Ope-
tus 
Järjes-
töt 
Sosi-
aaliala 
Kun-
toutus 
Ter-
vey-
den-
huolto 
Ka. 
Työskentelyn 
edellytykset 
2,35 2,8 4,05 2,92 2,67 2,92 2,952 
Henkilöstön 
osaaminen 
4,0 3,5 3,9 3,85 3 3,5 3,625 
Yhteistyö 2,88 3,26 3,62 3,48 2,9 2,76 3,15 
Vertaistukitoiminta 2,7 2,3 3,9 2,65 2,75 2,9 2,867 
Perheille annettava 
tuki  
2,95 3,12 3,5 3,3 3,08 3,18 3,188 
Nykytukien keskiarvo 2,976 2,996 3,794 3,24 2,88 3,052 3,16 
 
 
Osa-alueittain tarkasteltuna huomattiin, että tyytyväisimpiä oltiin henkilöstön osaamiseen, ammatti-
taitoon ja motivaatioon. Tyytymättömiä puolestaan oltiin vertaistukitoiminnan toteutumiseen sekä yli-
päätänsä ammattilaisten työskentelyn edellytyksiin. 
 
Ryhmiteltäessä aineisto yliopistosairaaloittain viiteen ryhmään, voitiin todeta, että Oulun yliopistosai-
raalan (OYS) alueella työskentelevät olivat kokonaiskeskiarvon mukaan tyytyväisimpiä erityisten sisa-
rusten tukemisen käytäntöihin (taulukko 8).  
 
TAULUKKO 8. Tyytyväisyys erityisten sisarusten tuen muotoihin yliopistosairaaloittain (n=33). 
 
 OYS KYS TAYS TYKS HYKS Ka. 
Työskentelyn 
edellytykset 
3,37 2,7 3,03 3,37 2,76 3,04 
Henkilöstön 
osaaminen 
3,8 3,8 3,25 3,7 3,64 3,64 
Yhteistyö 3,24 3,02 3,27 3,08 3,00 3,12 
Vertaistukitoiminta 3,1 2,4 2,92 3,1 3,22 2,95 
Perheille annettava tuki  3,5 3,12 3,20 2,83 3,43 3,22 
Nykytukien ka. 3,39 2,97 3,14 3,15 3,14 3,16 
 
 
Kuopion yliopistosairaalan alueella työskentelevät ammattilaiset olivat kaikkein tyytymättömimpiä tu-
kimuotoihin. Aivan kuten ammattialoittain tarkasteltuna myös yliopistosairaaloittain tarkasteltuna tyy-
tyväisimpiä oltiin henkilöstön osaamiseen ja tyytymättömiä puolestaan oltiin vertaistukitoiminnan to-
teutumiseen. 
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Kysymysnumeron 22 aineisto jaettiin vielä kolmeen ryhmään: tyytymättömiin, ei tyytyväisiin eikä tyy-
tymättömiin sekä tyytyväisiin siten, että vastaajien antamat vastaukset ”täysin eri mieltä” ja ”jokseen-
kin eri mieltä” muodostivat tyytymättömien ryhmän, vastaukset ”ei samaa mieltä eikä eri mieltä” muo-
dostivat ei tyytyväisiä eikä tyytymättömiä -ryhmän ja vastaukset ”jokseenkin samaa mieltä” ja ”täysin 
samaa mieltä” muodostivat tyytyväisten ryhmän. Saatu aineisto ristiintaulukoitiin Erityinen sisaruus -
hankkeeseen osallistumisen kanssa, jotta voitiin tarkastella mahdollisesti löytyviä eroja ja riippuvuuk-
sia (taulukko 9.) 
 
TAULUKKO 9. Kysymyksen 22 ristiintaulukointi ja khiin neliö -testi muodostamalla aineistosta summa-
muuttujat (n=693) Erityinen sisaruus -hankkeeseen osallistumisen mukaan. 
 
Havaitut frekvenssit 
  Hanke on tuttu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä  
Tyytymätön 129 86 215 
Ei tyytymätön eikä tyytyväinen  134 41 175 
Tyytyväinen 241 62 303 
Yhteensä 504 189 693 
 
Odotetut frekvenssit 
  Hanke on tuttu  Hanke ei ole tuttu  Yhteensä 
Tyytymätön 156,4 58,6 215 
Ei tyytymätön eikä tyytyväinen 127,3 47,7 175 
Tyytyväinen 220,4 82,6 303 
Yhteensä 504 189 693 
  
Khiin neliö (x²)  25,95 
Kontingenssikerroin (C) 0,19 
Vapausasteluku (df)  2 
Todennäköisyysarvo p-arvo  0,0000023 
 
 
Vertailtaessa hankkeeseen osallistuneiden ja siihen osallistumattomien tyytyväisyyttä käytössä oleviin 
erityisten sisarusten tuen muotoihin nähtiin hankkeeseen osallistuneiden olevan tyytyväisempiä vallit-
seviin olosuhteisiin kuin hankkeeseen osallistumattomien. Khiin neliö -testin mukaan hankkeeseen 
osallistumisen (n=504) nähtiin olevan tilastollisesti riippuvainen tyytyväisyyteen nykyisiin tuen muo-
toihin: df=2; Χ²=25,95; C=0,19; p=0,0000023. Tulos oli tilastollisesti erittäin merkitsevä, sillä p-arvo 
< 0,001. Pelkästään hankkeeseen osallistuneiden ja siihen osallistumattomien tyytyväisyyden keskiar-
vot antoivat tähän jo vahvan viitteen. Hankkeeseen osallistuneiden (n=24) tyytyväisyyden keskiarvo 
oli 3,27, kun taas hankkeeseen osallistumattomien (n=9) tyytyväisyys oli 2,76. 
 
Kysyttäessä ammattilaisilta, mihin tulevaisuudessa täytyy kiinnittää nykyistä enemmän huomiota sisa-
rusten parissa tehtävässä työssä, ratkaisuvaihtoehdot koskivat sekä itse työskentelyä sisarusten 
kanssa, henkilökunnan ammattitaidon ja motivoituneisuuden kehittämistä sekä yhteistyötä eri tahojen 
kanssa. Tärkeimmiksi viideksi kehittämisen kohteeksi sisarusten tukemiseksi (kuvio 18) vastaajat nos-
         
         43 (61) 
tivat tiedon lisäämisen (70 %), yhteistyön tekemisen koko perheen kanssa (61 %), henkilöstön täy-
dennyskouluttamisen (48 %), materiaalien tuottamisen (42 %), työhön käytettävän ajan mitoittami-
sen (27 %) sekä vertaistukitoiminnan tarjoamisen sisaruksille (27 %). 
 
 
KUVIO 18. Ammattilaisten käsityksiä siitä, mihin tulevaisuudessa täytyy kiinnittää nykyistä enemmän 
huomiota, kun tehdään työtä sisarusten kanssa (n=33).  
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6 POHDINTA 
 
Tässä opinnäytetyössä selvitettiin ammattilaisten ja erityisten sisarusten sekä heidän perheittensä 
kohtaamista, sisarusten ja perheiden tukemisen nykykäytäntöjä, kehittämiskohteita sekä Erityinen si-
saruus -hankkeen antia ammattilaisille. Kohtaamisessa arvioitiin erityisten sisarusten huomioimisen 
tärkeyttä, työskentelyn perhelähtöisyyttä sekä työskentelyn mahdollistavien asioiden, tietojen, keino-
jen ja työvälineiden riittävyyttä. Samalla saatiin arvokasta tietoa Erityinen sisaruus -hankkeelle siitä, 
olivatko ammattilaiset löytäneet hankkeen nettisivut, materiaalit sekä koulutukset. Saatujen tulosten 
avulla hanke saattoi suunnitella päättyneelle hanketyöskentelylle uutta jatkoa. 
 
Seuraavissa alaluvuissa pohditaan saatuja tuloksia, tutkijan ammatillista kasvua ja kehitystä sekä jat-
kotutkimusmahdollisuuksia. Tämän opinnäytetyön tutkimustuloksista on koottu tärkeimpiä ja kiinnos-
tavimpia tuloksia, joita tarkastellaan aikaisempien erityiseen sisaruuteen liittyvien tutkimusten tai kir-
jallisuuden valossa.  
 
6.1 Tulosten pohdinta 
 
Tutkimuksen tuloksien pohdinnan kannalta on oleellista pohtia ensin tulosten luotettavuutta eli validi-
teettia ja reliabiliteettia (ks. s. 25). Tutkimuksen validiteetin varmistamiseksi kyselyn kysymyksiä ja 
tutkimusongelmia läpikäytiin Erityinen sisaruus -hankkeen johtoryhmässä useita kertoja. Johtoryhmän 
jäsenet saivat vaikuttaa kyselyn muotoon, jota muokattiin ja hiottiin useita kertoja ennen valmiin ky-
selyn hyväksymistä. Kyselyssä käytettiin sekä avoimia että suljettuja kysymyksiä, jotta vastaajat saivat 
esittää myös omia ajatuksiaan. Näin haluttiin turvata se, että kyselyn kysymyksillä mitattiin juuri sitä, 
mitä haluttiinkin mitata. Luotettavuuden lisäämiseksi tutkittavaa perusjoukkoa, erityisten sisarusten 
kanssa toimivia ammattilaisia, lähestyttiin maanlaajuisesti kattaen jokaisen yliopistosairaalan alueen, 
saaden näin kasaan perusjoukkoa edustavan otoksen. Tutkimuksen validiteettia voi kuitenkin heiken-
tää vastaajien asioiden muistamiseen liittyvät virheet tai halu vastata niin kuin heidän toivottaisiin 
kyselyssä vastaavan. 
 
Tulosten luotettavuutta ja erityisesti reliabiliutta heikentää se, että kyselyyn vastaajien määrä jäi sel-
västi vähäisemmäksi kuin mitä Erityinen sisaruus -hankkeessa oli asetettu tavoitteeksi. Vaikka vas-
tausaikaa kyselyyn jatkettiinkin alkuperäisestä määräajasta, saatiin vastauksia vain 33 ammattilaiselta. 
Tästä syystä opinnäytetyön tulokset eivät ole yleistettävissä. Varhaiskasvatuksen, kuntoutuksen ja 
opetusalan ammattilaisia oli vastaajien joukossa selvästi vähemmän kuin sosiaali- ja terveydenhoito-
aloilta. Laadullisen vaihtelun indeksi kuitenkin osoitti, että aineisto jakautui tasaisesti sekä eri ammat-
tialojen että eri yliopistosairaaloiden alueilla työskentelevien kesken (ks. s. 27–28). Näin tulosten voi-
daan ajatella toistuvan samansuuntaisina myös toistettaessa kysely myöhemmin uudestaan.  
 
Opinnäytetyön tutkimusongelmiin saatiin selkeät vastaukset, sillä tutkimus tuotti tietoa siitä, että am-
mattilaiset kohtasivat työssään erityistä tukea tarvitsevien lasten ja nuorten sisaruksia, ammattilaiset 
näkivät ja kokivat erityisten sisarusten tarvitsevan ammattilaisten tukea ja ammattilaiset ilmaisivat 
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tarvitsevansa lisää tukea työhönsä, jotta he voivat ammattilaisina tehdä laadukasta työtä erityisten 
sisarusten ja heidän perheittensä hyväksi.  
 
Kyselyyn vastanneilla oli työkokemusta lasten ja nuorten parissa toimimisesta runsaasti. Vastaajien 
joukosta puuttuivat vain vähän aikaa lasten ja nuorten parissa työskennelleet ammattilaiset. Tämä 
kysely ei myöskään tavoittanut harrastustoiminnassa erityisiä sisaruksia kohtaavia aikuisia. Nyt jää 
vain pohdittavaksi, olisivatko tulokset kenties muuttuneet, mikäli vastaajien joukossa olisi ollut heitä. 
 
Tämä opinnäytetyö tukee aikaisempia näkemyksiä ammattilaisten työn merkityksellisyydestä ja per-
hekeskeisyyden toteuttamisen haasteista (ks. Hakulinen-Viitanen, Hietanen-Peltola, Hastrup, Wallin ja 
Pelkonen 2012; Järvinen ym. 2012; Rytkönen ja Rönkkö 2010). Erityisiä sisaruksia kohdataan viikoit-
tain ja jopa päivittäin perheiden kodeissa, terveyskeskuksissa, sairaaloissa, hoitopaikoissa ja kouluissa. 
Tätä taustaa vasten on helppo ymmärtää, että ammattilaiset pitävät sisarusten huomioimista tär-
keänä, varsinkin kun vanhemmat ja sisarukset itse eivät osaa, halua tai huomaa pyytää apua itselleen. 
Ammattilaiset työskentelevät perheiden kanssa sujuvasti, perheitä pidetään yhteistyökumppanina sa-
moin kuin muita perheen kanssa työskenteleviä hoito-, kuntoutus- tai kasvatustahoja. Työ ei ole am-
mattilaisten näkemyksen mukaan täysin perhekeskeistä, sillä perheet eivät pysty perheistä itsestään 
lähtevillä tavoilla osallistumaan palvelujen suunnitteluun, toteutukseen ja arvioimiseen. Tämä tulos 
tukee Australian näkemystä siitä, että perhekeskeisyyden toteuttaminen on haasteellista (Franklin ym. 
2018).  
 
Sisarusten tarpeita ei pidä sivuuttaa, ja perheille tarkoitetun tuen tulee olla perhekeskeistä, jolloin 
ammattilaisten työ parhaiten vastaa perheiden tarpeisiin. Tähän johtopäätökseen ovat tulleet myös 
Lane ja Mason (2014) tutkiessaan sisarusryhmien toimintaa. Vanhemmat tarvitsevat tietoja terveiden 
sisaruksen tarpeista ja vanhempia tulee rohkaista ja tukea kommunikoimaan lastensa kanssa. Van-
hempien tulee voida varata säännöllisesti aikaa myös terveiden lastensa kanssa olemiseen, jolloin ei 
keskitytä sairaaseen sisarukseen. Terveet sisarukset hyötyvät tarvittaessa myös yksilöllisestä tuesta 
mutta ennen kaikkea ennaltaehkäisevästä ryhmätyöskentelystä. Toiminta ryhmässä tulee mukauttaa 
lasten kehitykseen ja ryhmään osallistuvien lasten tunnetarpeisiin. Samalla kiinnitetään huomiota sii-
hen, että ympäristö on luova, hauska ja turvallinen. Ryhmässä laajennetaan sisarusten ymmärrystä 
ihmiskehon toiminnasta, sairaudesta ja heidän sisarustensa tilasta, ilmaistaan tunteita sairasta sisa-
rusta kohtaan sekä selvitetään ja jaetaan strategioita, joilla voidaan selviytyä vaikeista tunteista ja 
tilanteista. Sisarusryhmät voivat toimia koulun jälkeen, viikonloppuisin tai lomien aikana. Sisarusryh-
mätoiminnan lisäksi on tärkeää lisätä vanhempien tietämystä asioista, lisätä vanhemmille annettua 
tukea ja korostaa vanhemmille terveen sisaruksen vertaisryhmään pääsyn etuja. (Mts. 19–20.) 
 
Tämän opinnäytetyön tutkimustulosten mukaan perheitä tuetaan ja perheet ottavat tukea vastaan. 
Sen sijaan sisarustoiminnasta, vertaistukitoiminnan tarjoamisesta ja siihen osallistumisesta vastaajat 
eivät osanneet muodostaa mielipidettään. Vastaajat eivät tienneet, oliko vertaistukea tarjottavana 
sisaruksille ja ottivatko sisarukset sitä vastaan. Tämä voi kenties kertoa siitä, että ammattilaiset eivät 
hahmota perhepalveluiden kenttää, koska he eivät tee laajamittaisesti yhteistyötä oman alansa ulko-
puolella toimivien ammattilaisten kanssa. 
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Ammattilaiset toivovat, että tietoa erityisestä sisaruudesta lisätään entisestään. Tietoa, keinoja ja ma-
teriaaleja kohtaamiseen tarvitaan. Terveydenhoito- ja sosiaalialalla pidetään täydennyskoulutusta ja 
henkilöstön motivoimista tulevaisuudessa tärkeänä keinona sisarusten tukemisessa. Nykyisiä käytän-
teitä erityisten sisarusten tukemiseksi pidettiin tässä opinnäytetyössä riittämättöminä. Vaikka henki-
löstön nähtiin olevan ammattitaitoista ja motivoitunutta, ei henkilökunta voi tehdä työtään, jos työhön 
ei ole riittävästi aikaa ja henkilöitä ei ole tarpeeksi tekemässä töitä. Ammattilaiset eivät päässeet 
myöskään riittävästi vaihtamaan keskenään kokemuksia ja oppimaan toisiltaan. Yhteistyö oman am-
mattialan sisällä toimii, mutta toisen hallinnon alan ammattilaisten kanssa tehtävä työ nähtiin jo haas-
tavampana. Ammattilaiset eivät osanneet sanoa, tehtiinkö erityisten sisarusten tukemiseksi yhteis-
työtä lainkaan päättäjien kanssa. 
 
Tyytyväisimpiä nykyisiin sisaruksia tukeviin toimiin oltiin järjestöissä. Kuntoutuksessa, varhaiskasva-
tuksessa ja opetuksessa oltiin tyytymättömimpiä. KYS:n alueella toimivat ammattilaiset suhtautuivat 
kriittisemmin nykyisiin tuen muotoihin. Mahtoiko tähän olla syynä se, että vastaajia oli selvästi enem-
män muihin alueisiin verrattuna juuri KYS:n alueelta vai se, että kyseisen yliopistosairaalan alueella 
erityinen sisaruuden huomioimisen tärkeys olisi nostettu muita alueita näkyvämmin esille? 
 
Valtaosa tähän kyselyyn vastanneista ammattilaisista oli osallistunut Erityinen sisaruus -hankkeeseen. 
Työkokemus ja Erityinen sisaruus -hanke saattavat lisätä tietopohjaa, keinoja ja välineitä työskennel-
lessä erityisten sisarusten kanssa. Joka tapauksessa ammattilaiset kokevat Erityinen sisaruus -hank-
keen tukeneen heitä materiaalien osalta merkittävästi. Erityinen sisaruus -hankkeeseen osallistuneet 
näkivät nykyiset tuen käytänteet hyvinä. Tietoisuus erityisen sisaruuden merkityksestä, hankkeen tar-
joama koulutus, materiaali sekä muiden ammattilaisten kanssa käyty kokemusten vaihto näyttävät siis 
valjastavan käytössä olevat resurssit hyvin. 
 
Tulevaisuudessa tarvitaan lisää tiedon jakamista erityisten sisarusten tarpeista, täydennyskoulutusta, 
ammattilaisten työajan ja henkilöstön määrän oikein mitoittamista sekä unohtamatta tärkeintä – per-
heiden kanssa kohtaamisen aitoa ja välittävää kohtaamista. Kenties Erityinen sisaruus -hankkeessa 
toteutettiin Lastenpsykiatrian professori Tuula Tammisen peräänkuuluttamaa kokonaisuuden kannalta 
tavoitteellista työtä (Hannula 2017, 10). Samansuuntaisia tuloksia on saanut myös Burton (2010) 
haastatellessaan ammattilaisia Englannissa. Vakavasti sairaiden lasten perheiden kanssa työskentele-
vät tahot hyötyvät siitä, että sekä henkilöstölle että perheille tarjotun tuen laatuun kiinnitetään huo-
miota (mts. 316). 
 
Sjoberg ym. (2018) ovat Kanadassa tehdyssä tutkimuksessaan nähneet hyväksi viedä tuki syöpään 
sairastuneiden lasten sisaruksille heidän opiskeluympäristöihinsä. Luokkavierailussa ammattilainen 
tarjosi tietotaitoaan sekä terveiden sisarusten perheille että heidän luokkayhteisöilleen menemällä vie-
railulle sisarusten luokkiin. Sisarukset kokivat luokkavierailujen antaneen heille tietoa syövästä, tuo-
neen vuorovaikutusta luokkatovereiden kanssa ja antaneen keinoja käsitellä tunteita. Tutkijat toivat 
esille, että luokkavierailu salli kaikkien perheenjäsenten puhua tilanteesta kotona, sisarukset tunsivat 
tulleensa kuulluiksi ja ymmärsivät paremmin, miksi rutiinit ja perhedynamiikka oli muuttunut heidän 
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sisarustensa sairauksien myötä. Vanhemmat pitivät hyvänä siitä, että nyt muut ymmärsivät, mitä hei-
dän perheessään oli meneillään. Samalla luokkakaverit saivat vastauksia kysymyksiinsä, juoruilu loppui 
ja kaikkien ymmärrys kasvoi. Vanhemmat olivat huojentuneita siitä, että heidän terveet lapsensa eivät 
jääneet yksin eivätkä tulleet kiusatuiksi. Koulujen vertaistuki nähtiin tärkeäksi samoin kuin perheiden 
yhteenkuuluvuuden tunne. (Mts. 111–116.)  
 
6.2 Ammatillinen kasvu ja kehitys 
 
Sosionomina voi työskennellä hyvin erilaisten asiakasryhmien kanssa ja törmätä siellä erityisiin sisa-
ruksiin. Olipa varhaiskasvatuksessa, koulussa, nuoriso-, perhe-, vammais-, päihde-, mielenterveys-
työssä tai ikäihmisten parissa, voi kohdata yksilön, joka tarvitsee tukea läpikäymättömiin tunteisiin ja 
kokemuksiin, joita hänellä on elämisestä yhdessä vammaisen, vammautuneen tai pitkäaikaissairaan 
sisaruksena. Ammattilaisena sosionomin odotetaan osaavan tukea kunkin erityisen sisaruksen kasvua 
sekä hänelle merkityksellisiä yhteisöjä. Tavoitteena on lisäksi, että eettinen ajattelu on vuorovaikutuk-
sessa päätösten, tekemisien ja tekemättä jättämisien kanssa. Epäkohtien huomaamisen tulisi johtaa 
ratkaisujen pohtimiseen ja niiden kuuluvaksi ja näkyväksi tekemiseen. 
 
Tämän opinnäytetyön tekeminen osoitti sen, miten Bronfenbrennerin ekologinen systeemiteoria käy-
tännössä toimii ja näkyy erityisten sisarusten elämässä. Erityiset sisarukset ja heidän perheensä ovat 
osa yhteiskuntaa. Sisarusten ja heidän perheittensä toimintakykyä voidaan selittää perheiden yksilöl-
listen ominaisuuksien mutta myös ympäristön ja kulttuurin vuorovaikutuksen kautta. Erityisiä sisaruk-
sia ja heidän vanhempiaan ei voida auttaa, ellei oteta huomioon kaikkia heidän yhteyksiään ja suhtei-
taan heidän elämäänsä vaikuttaviin ihmisiin. Erityiset sisarukset ja heidän perheensä ovat näin ollen 
osa systeemiä, joka toimii monella tasolla. Kaikki tasot vaikuttavat lopulta systeemissä toisiinsa. Eri-
tyinen sisaruus -hanke toimi eri tasojen kanssa ja sai tahojen äänet kuuluviksi. 
 
Opinnäytetyön tekeminen opetti paitsi opintojen, opinnäytetyön, muiden opintojen ja perhe-elämän 
aikatauluttamista myös kriittistä ajattelua tutkimuksen tekemisessä. Tiedonhankinta oli kiinnostavaa, 
helppoa ja sujuvaa opinnäytetyöprosessin eri vaiheissa aina suunnitteluvaiheesta teoriavaiheeseen ja 
tutkimuksen toteuttamiseen. Samalla työskentely kuitenkin muistutti siitä, kuinka itsekriittisyys jarrut-
taa työskentelyä ja voi estää pääsemästä eteenpäin. Kriittisyys omaa ajattelua ja tekstin tuottamista 
kohtaan johti siihen, että opinnäytetyön hiominen loppuun kesti pidempään kuin mitä oli suunniteltu. 
Onneksi opinnäytetyön ohjaaja osasi kannustaa ja antaa palautetta niin, että työn edetessä saatuja 
kehitysehdotuksia ja palautteita ei koettu merkkinä huonoudesta tai heikkoudesta. 
 
Opinnäytetyön tekijä voi edelleen olla iloinen ja tyytyväinen aihevalinnasta sekä erityisesti opinnäyte-
työn tuottamista tuloksista. Tutkimus oli tarpeellinen, sillä se tuotti tietoa tutkimusongelmiin, jotka 
työlle asetettiin opinnäytetyön prosessin alussa. Työn tuloksena Erityinen sisaruus -hanke saattoi ha-
kea toiminnalleen jatkorahoitusta ja opinnäytetyö sai aikaa valmistua ja hioutua valmiiksi. Lisäksi Eri-
tyinen sisaruus -hanke sai kiitokset ammattilaisilta hankkeen tekemästä työstä. Hanke oli selvästi tu-
kenut ammattilaisia heidän arjessaan, kun he kohtasivat erityisiä sisaruksia ja heidän perheitään. 
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6.3 Jatkokehittämismahdollisuudet 
 
Tämän opinnäytetyön tuloksia on jo hyödynnetty ja tullaan jatkossa vielä hyödyntämään hanketoimi-
joiden keskuudessa. Erityisten sisarusten kanssa tehtävään työhön kannattaa panostaa jatkossa edel-
leen, sillä lähes kaikki lapsiperheiden kanssa työtä tekevät ammattilaiset kohtaavat erityisiä sisaruksia 
myös tulevina vuosina, sillä erityisiä sisaruksia on paljon (ks. s. 13). 
 
Ammattilaisilla tulee olla jatkossakin tietoa ja taitoa ottaa puheeksi erityisten sisarusten tarpeet sekä 
tukea perheitä heidän kasvatustehtävissään. On tärkeää, että perheet saavat tukea mahdollisimman 
varhaisessa vaiheessa. Sisaruksia on osattu ja voitu tukea tähän mennessä järjestöissä ja kuntoutuk-
sessa. Haasteena on, miten varhaiskasvatuksessa ja opetuksessa voitaisiin jatkossa paremmin tukea 
terveitä sisaruksia. Yhtenä keinona voitaisiin nähdä Lapset puheeksi -menetelmän käyttö laaja-alai-
sesti kaikkien lasten ja nuorten kanssa työskentelevien keskuudessa aivan kuten tämän opinnäytetyön 
eräs kyselyyn vastaaja esitti (ks. s. 38). Lapset puheeksi -menetelmän voi ymmärtää perustuvan Bron-
fenbrennerin ekologiseen systeemiteoriaan, sillä siinä lapsen ja hänen perheensä vuorovaikutusta tar-
kastellaan osana suurempaa ympäristöä (Mielenterveystalo s. a.). Kenties tämän menetelmän käyttä-
mistä erityisten sisarusten tukemiseksi olisi hyvä tutkia jatkossa tarkemminkin ja erityisesti varhais-
kasvatuksessa ja peruskoulussa. 
 
Vaikka erityisten sisarusten ja heidän perheittensä tueksi on olemassa tietoa ja taitoa, tarvitaan tule-
vaisuudessa myös näyttöön perustuvia menetelmiä ja interventioita. Samaa mieltä ovat myös Ander-
son ja Davis (2011), jotka ovat perehtyneet kirjallisuuskatsauksessaan erilaisiin interventioihin. Heidän 
tutkimuksensa tarkoituksena oli analysoida kriittisesti käytössä olevia menetelmiä ja tunnistaa aukkoja 
niissä. Tutkivista ja kartoittavista tutkimuksista täytyy siirtyä näyttöihin perustuviin tutkimuksiin, jotta 
erityisten sisarusten ja heidän perheittensä hyväksi tehtävästä työstä tulee laadukasta ja tehokasta. 
(Mts. 416.) 
 
Tulevaisuudessa on joka tapauksessa hyvä tarjota vertaistukea niin sisaruksille kuin ammattilaisille. 
Erityinen sisaruus -hankkeen anti näytti tukevan ammattilaisia heidän työssään ilman suurempia ra-
kenteellisia muutoksia palvelujärjestelmässä. Erityinen sisaruus -hankkeen voi sanoa tässä opinnäyte-
työssä saatujen tulosten perusteella onnistuneen sen tehtävässä tukea ammattilaisia heidän työssään. 
Hankkeen toimijat voivat jatkossa toteuttaa tämän opinnäytetyön kyselyn joko sellaisenaan tai muun-
neltuna muutaman vuoden päästä uudestaan, jolloin saataisiin tietää, onko erityisten sisarusten huo-
mioimisen tarve, ammattilaisten työnkuvat ja mahdollisuudet tukea erityisiä sisaruksia ja heidän per-
heitään muuttuneet tämän tutkimuksen tuloksista. 
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LIITE 1: ERITYISTÄ SISARUUTTA KÄSITTELEVÄT OPINNÄYTETYÖT 
Erityistä sisaruutta käsittelevät opinnäytetyöt ammattikorkeakouluissa ja yliopistoissa vuosina 2008–
2019 tietokanta Theseuksen ja yliopistojen omia väitöskirjoja ja pro gradu -tutkielmia tallentavien 
tietokantojen mukaan. 
 
Diakonia ammattikorkeakoulu 
Ketonen Marika 2017 Samasta puusta veistetyt? Sisaruksena 
kehitysvammainen -vammattomien sisa-
rusten kokemuksia lapsuudestaan ja 
nuoruudestaan sekä tuen tarpeestaan. 
Kytömäki Jenni 2014 Kehitysvammaisten lasten vanhempien 
vertaistoiminta: tutkimus Kaakon kam-
marin vertaisiltojen toiminnasta.  
 
Hämeen ammattikorkeakoulu: 
Ilomäki Lotta ja Mäensivu Riina 2010 Erilaiset sisarukset: Tapaustutkimus 
kahden sisaruksen sosiokulttuurisesta 
todellisuudesta perheessä, jossa on eri-
tyislapsi.  
Mörsky Jessica 2017 Sisarusten huomioiminen psykiatrisessa 
hoitokontaktissa: Muistilista ammattilai-
sille. 
 
Jyväskylän ammattikorkeakoulu: 
Koffert Heidi ja Hermikoski Laura 2016 Sinut on nähty! Fysioterapeuttien koke-
muksia sisarusten huomioimisesta 
osana lasten vaativaa lääkinnällistä 
kuntoutusta  
 
Lahden ammattikorkeakoulu: 
Leander Tapani 2009 Kehitysvammainen sisaruksena: rik-
kaus vai rasite?  
 
Lapin ammattikorkeakoulu 
Ilvesluoto Emmi 2018 "Erityisen ihana lapsi" perheen sopeutu-
minen erityislapsen elämään: opas per-
heen tueksi. 
 
Laurea-ammattikorkeakoulu: 
Kalmari Sanna 2009 Kokemuksia arjen yhteistyöstä: Arki ja 
sosiaaliset verkostot lihastautia sairasta-
vien lasten perheissä.  
Nyström Marika 2016 Sisarusten kesken: vertaistukiviikon-
loppu erityislasten sisaruksille. 
 
Metropolia Ammattikorkeakoulu: 
Jukarainen Netta 2017 Kyselytutkimus erityislasten sisarusten 
sisaruuskokemuksista ja niiden yhtey-
destä hyvinvointiin ja elämänhallintaan. 
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Oulun ammattikorkeakoulu: 
Määttä Jenni ja Anttonen Katja 2011 Vauvaperhetyöntekijän kokemuksia eri-
tyislapsen sisarusten asemasta ja heidän 
kohtaamisestaan vauvaperhetyössä. 
Tuomaala Sarah 2019 Perheen tukeminen arjessa, kun per-
heessä on erityistä tukea tarvitseva 
lapsi: Kuvaileva kirjallisuuskatsaus. 
 
Savonia-ammattikorkeakoulu 
Honkakoski Liisa ja Rytkönen Varpu 2014 Sisarussuhteen huomioiminen sairaa-
lassa: Kyselytutkimus Kuopion yliopistol-
lisen sairaalan lasten ja nuorten klinikan 
työntekijöille. 
Järvi Emma 2018 Sisarusten ääni kuuluviin: Aikuisten kehi-
tysvammaisten henkilöiden sisarusten 
kokemuksia Savaksen palvelukotien toi-
minnasta. 
Lappi Jatta, Virnes Tiina ja Airaksinen 
Henna 
2013 “Orvokki ja Erno, Arjen sankarit”: Kun-
toutuskurssimateriaali neuropsykiatris-
ten erityisnuorten sisaruksille. 
Mertojoki Virpi ja Korhonen Titta 2015 Vanhempien kokemuksia erityislasten 
perheiden vertaistukiryhmästä. 
Remes Eveliina ja Kurkinen Meiju 2009 ”Kyllä tässä aika syvässä suossa rämmit-
täis, jos ei ketään ois ollu”: Vanhempien 
kokemuksia tuesta ja tuen tarpeesta lap-
sen autismidiagnosoinnin aikana.  
 
Seinäjoen ammattikorkeakoulu: 
Huhta Heidi ja Lehto Pia 2019 Erityinen sisaruus: Kokemuksia kehitys-
vammaisten sisaruksilta. 
Kivelä Henna ja Ala-Toppari Oona 2017 Laitoksessa asuvien vaikeasti kehitys-
vammaisten lasten ja nuorten sisarus-
suhteet. 
 
Tampereen ammattikorkeakoulu: 
Ronkainen Riia-Liisa 2016 Erityislasten sisarusten vertaisryhmä: 
Toiminnan suunnittelu ja toteutus.  
 
Turun ammattikorkeakoulu 
Töyry Iida 2018 Syöpään sairastuneiden lasten sisarus-
ten kokemuksia: narratiivinen kirjalli-
suuskatsaus. 
 
Helsingin yliopisto: 
Sandberg Erja 2012 ADHD-lapsen sisarusten asema per-
heessä: Vanhempien ja sisarusten haas-
tattelututkimus. 
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Jyväskylän yliopisto: 
Hämäläinen Elina 2008 Autististen lasten sisarusten näkökulma 
sisarussuhteeseen ja perheen arkeen. 
Kokkonen Marika 2012 "Se on veli se on pääasia": kehitysvam-
maisuus sisarussuhteessa alle 15-vuoti-
aan vammattoman sisaruksen näkökul-
masta. 
Miskala Heidi 2010 Sisarussuhteet ja vanhemmuus ylivilk-
kaan lapsen perheessä. 
 
Tampereen yliopisto: 
Borg Kati 2008 Perinnöllistä sairautta sairastavan per-
heen erityinen, tavallinen arki internetin 
keskustelupalstoilla. 
Mannila Katja 2013 Lapsen haastattelututkimuksen erityis-
piirteet- esimerkki sydänvikaisten lasten 
sisarusten haastattelu. 
Olkkonen Virve 2008 "Erilaisuus on se ilo josta elämme". Van-
hempien kokemukset lapsen vammai-
suudesta sähköpostilistan kirjoituksissa. 
Sandholm Heidi 2009 Erityinen sisaruus - Diskurssianalyysi 
siitä, kuinka kehitysvammaisen ihmisen 
vammaton sisarus merkityksellistää sisa-
russuhdetta. 
 
Turun yliopisto: 
Virtanen Annukka 2018 Erityinen sisaruus kehitysvammaisen si-
saruksen silmin. 
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LIITE 2: WEBROPOL-KYSELYLOMAKE 
 
Hei lasten ja nuorten parissa työskentelevä ammattilainen 
 
Erityinen sisaruus -hanke on tehnyt vuodesta 2015 saakka työtä erityisen sisaruuden tukemiseksi ja 
tarvitsee nyt teiltä lasten ja nuorten kanssa toimivilta ammattilaisilta ajankohtaista tietoa ja kokemusta 
tukea tarvitsevien lasten ja nuorten sisarusten huomioimisen nykytilasta valtakunnallisesti. Sisaruk-
sella tarkoitamme vammaisen, vammautuneen tai pitkäaikaissairaan lapsen tai nuoren tervettä sisa-
rusta. Hankkeessa ovat mukana TATU ry, Kehitysvammaisten Tukiliito, Sylva sekä Norio-keskus. Tä-
män kyselyn tutkimustulosten avulla Erityinen sisaruus -hanke voi hakea erityisten sisarusten hyväksi 
tehtävälle työlle jatkorahoitusta Sosiaali- ja terveysministeriöltä ja siten tukea teidän ammattilaisten 
työtänne mm. jakamalla hyväksi havaittuja menetelmiä ja materiaaleja. 
 
Pyydämme teitä osallistumaan tärkeään tutkimukseen täyttämällä seuraavan kyselyn määräpäivään 
mennessä. Osallistuminen kyselyyn on täysin luottamuksellista. Vastaajien henkilöllisyyttä ei voida 
tunnistaa kyselyn pohjalta. Aineiston tietoja säilytetään TATU ry:n Webropol-tietokannassa, ja niitä 
pääsevät käyttämään vain tutkimuksen tekoon osallistuvat. Antamanne vastaukset käsitellään nimet-
töminä ja ehdottaman luottamuksellisesti. Vastaajien tiedot eivät paljastu tuloksissa. Kyselyyn voi vas-
tata 17.4.2019 mennessä, jonka jälkeen kysely sulkeutuu. Tutkimustulokset tullaan julkaisemaan myö-
hemmin Savonia-ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija Sari Kiviojan opinnäytetyössä, joka löytyy 
internetistä sittemmin osoitteesta www.theseus.fi. 
 
Teidän näkemyksillänne, kokemuksillanne ja odotuksillanne on merkitystä, kun vammaisten, vammau-
tuneiden ja pitkäaikaissairaiden lasten ja nuorten sisarusten kanssa tehtävää työtä kehitetään. 
 
1. Olen ammatiltani ___ 
 
2. Olen töissä 
 
päivähoidossa / varhaiskasvatuksessa 
opetusalalla 
järjestössä 
sosiaalipalveluissa 
kuntoutuksessa 
terveydenhuollossa 
muulla alalla, millä _________________ 
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3. Työskentelen seuraavan yliopistollisen sairaanhoitopiirin alueella 
 
OYS 
KYS 
TAYS 
TYKS 
HYKS 
 
4. Minulla on työkokemusta lasten ja nuorten kanssa työskentelystä 
 
Alle vuosi 
1–3 vuotta 
4–6 vuotta 
7–9 vuotta 
10 vuotta tai enemmän 
 
5. Kohtaan työssäni sisaruksia 
 
päivittäin 
viikoittain 
kerran pari kuukaudessa 
harvoin 
en koskaan 
 
6. Kohtaan sisaruksen (valitse enintään kolme (3) merkittävintä kohtaamispaikkaa) 
 
kotona 
terveyskeskuksessa tai sairaalassa 
terapiassa tai kuntoutuksessa 
hoitopaikassa, koulu- tai opiskelupaikassa 
harrastustoiminnassa 
sopeutumisvalmennuksessa 
sisarusten vertaisryhmässä 
jossain muualla, missä __________ 
 
7. Vanhemmat tuovat esille sisaruksen huomioimisen tarpeen  
 
aina 
usein 
harvoin 
ei koskaan 
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8. Mitä ajatuksia vanhemmat nostavat esille? ____________________________________________ 
 
9. Sisarukset tuovat itse esille huomioimisensa tarpeen 
 
aina 
usein 
harvoin 
ei koskaan 
 
10. Mitä ajatuksia sisarukset nostavat itse esille? __________________________________________ 
 
11. Teen yhteistyötä sisarusten asioissa seuraavien yhteistyökumppaneiden kanssa (valitse enintään 
kolme (3) merkittävintä yhteistyötahoa) 
 
en kenenkään kanssa 
perhe 
lähiyhteisö 
varhaiskasvatus 
opetusala 
sosiaalipalvelut 
terveydenhuolto 
järjestöt 
vakuutusyhtiöt 
Kela 
sopeutumisvalmennuskurssit 
muu taho, mikä______________________________________________________________ 
 
12. Kuinka usein seuraavat väittämät toteutuvat työssäsi kohdatessasi sisaruksia? 
 
 aina usein har-
voin 
ei kos-
kaan 
Etsin yhdessä perheen kanssa lapsen tai nuoren kasvua 
tukevia toimintoja. 
    
Tutustun perheen käsityksiin ja uskomuksiin, jotka sääte-
levät, mihin toimiin perhe on valmis ryhtymään sisaruksen 
tukemiseksi. 
    
Sisaruksen vanhemmat pääsevät osallistumaan sisaruksen 
tukemisen arviointiin, palvelujen suunnitteluun ja toteu-
tukseen perheestä lähtevillä tavoilla. 
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13. Sisarusten huomiointi on mielestäni 
 
erittäin tärkeää 
tärkeää 
tarpeetonta 
erittäin tarpeetonta 
vaikea asia otettavaksi siihen kantaa 
 
14. Minulla on tietoa erityisen sisaruuden kasvua vahvistavista sekä mahdollisista riskejä lisäävistä 
vaikutuksista 
 
erittäin paljon 
paljon 
jonkin verran 
ei lainkaan 
 
15. Olen saanut tietoa sisarusten huomioimisesta  
 
esimieheltä 
työkaverilta 
koulutuksesta 
perheiltä 
netistä 
somesta 
joukkotiedotusvälineistä 
Erityinen sisaruus -hankkeelta 
muualta, mistä __________________ 
 
16. Minulla on keinoja ja työvälineitä, joiden avulla voin tukea sisaruksia työssäni 
 
erittäin paljon 
paljon 
jonkin verran 
ei lainkaan 
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17. Huomioin sisaruksia työssäni (valitse enintään neljä (4) useimmin käyttämääsi keinoa) 
 
kuuntelemalla 
keskustelemalla 
piirtämällä 
askartelemalla 
näyttelemällä 
leikkimällä 
liikkumalla 
leipomalla / laitamalla ruokaa 
tanssimalla 
valokuvaamalla 
videokuvaamalla 
musiikin avulla 
retkeilemällä 
ottamalla eläimen mukaan vuorovaikutukseen 
pelaamalla pelejä 
netin avulla 
tunnekortteja käsittelemällä 
lukemalla kirjaa ja keskustelemalla siitä 
keksimällä heidän kanssaan tarinoita 
vertaisryhmätoiminnassa 
jollain muulla tavalla, millä _____________ 
 
18. Sisarusten tukemiseen liittyvät käytännöt ovat nykyisellään toimivia. 
 
Kyllä 
Ei 
En osaa sanoa 
 
19. Jotta voisin tukea sisaruksia työssäni, täytyisi _______________________ 
 
20. Onko Erityinen sisaruus -hanke sinulle tuttu? 
 
Kyllä 
Ei 
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21. Olen osallistunut Erityinen sisaruus -hankkeeseen 
 
 Kyllä Ei 
käymällä koulutuksessa   
osallistumalla työpajoihin   
tutustumalla nettisivuihin   
käyttämällä materiaaleja   
muuten, millä tavoin _______   
 
22. Mitä mieltä olet seuraavista väittämistä, jotka liittyvät sisarusten kanssa tehtävään työhön tätä 
nykyä? 
 
1 täysin eri mieltä, 2 jokseenkin eri mieltä, 3 ei samaa eikä eri mieltä, 4 jokseenkin samaa mieltä, 
5 täysin samaa mieltä 
 
 1 2 3 4 5 
Työskentelyyn löytyy tietoa.      
Työskentelyyn löytyy materiaaleja.      
Työskentelyyn löytyy menetelmiä.      
Työskentelyyn liittyviä kokemuksia vaihdetaan muiden ammatti-
laisten kanssa. 
     
Työskentelyyn mitoitettu henkilömäärä on riittävä.      
Työskentelyyn mitoitettu aika on riittävä.       
Henkilöstö on ammattitaitoista.      
Henkilöstö on motivoitunutta työssään.      
Yhteistyötä tehdään koko perheen kanssa.      
Yhteistyötä tehdään saman hallinnon alan sisällä.      
Yhteistyötä tehdään muiden hallinnon alojen kanssa.      
Yhteistyötä tehdään järjestöjen kanssa.      
Vertaistukitoimintaa tarjotaan sisaruksille.      
Sisarukset osallistuvat vertaistukitoimintaan.      
Sopeutumisvalmennusta tarjotaan perheille.      
Perheet osallistuvat sopeutumisvalmennukseen.      
Kotipalvelua tarjotaan perheille.      
Perheissä käytetään kotipalvelua.      
Tukihenkilö- tai -perhetoimintaa tarjotaan perheille.      
Perheissä otetaan tukea vastaan tukihenkilöiltä tai -perheiltä.      
Yhteistyötä tehdään kunnan päättäjien kanssa lasten ja nuorten 
hyvinvointiin liittyen. 
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23. Mihin täytyy kiinnittää tulevaisuudessa nykyistä enemmän huomiota, kun tehdään työtä sisarusten 
kanssa? Valitse enintään kolme (3) kohdetta. 
 
Lisätään tietoa erityisestä sisaruudesta. 
Tuotetaan materiaaleja. 
Vaihdetaan kokemuksia muiden ammattilaisten kanssa. 
Varmistetaan henkilöstön määrä. 
Mitoitetaan työhön käytettävä aika.  
Täydennyskoulutetaan henkilöstöä. 
Motivoidaan henkilöstöä. 
Tehdään työtä yhteistyössä koko perheen kanssa. 
Tehdään yhteistyötä saman hallinnon alan sisällä. 
Tehdään yhteistyötä muiden hallinnon alojen kanssa. 
Tehdään yhteistyötä järjestöjen kanssa. 
Tarjotaan vertaistukitoimintaa sisaruksille. 
Sisarukset osallistuvat vertaistukitoimintaan. 
Tarjotaan sopeutumisvalmennusta perheille. 
Perheet osallistuvat sopeutumisvalmennukseen. 
Tarjotaan kotipalvelua perheille. 
Perheet käyttävät kotipalvelua. 
Tarjotaan tukihenkilö- tai -perhetoimintaa perheille. 
Perheet ottavat tukea tukihenkilöiltä tai -perheiltä. 
Viedään kunnan päättäjille tietoa lasten ja nuorten hyvinvoinnista. 
Muu, mikä _____________________ 
 
24. Erityinen sisaruus -hanke päättyy vuoden 2019 loppuun mennessä. Mitä ajatuksia haluat nostaa 
esille tulevaa uutta työskentelyä ja sen suunnittelua varten? ______________________________ 
 
